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La fibromyalgie (FM) est un syndrome de douleur chronique multifactoriel et complexe 
ayant un impact considérable sur le fonctionnement physique, le bien-être psychologique et 
la qualité de vie de la personne. Plusieurs études suggèrent que la FM peut également avoir 
un impact sur le système familial et pourrait nuire à la santé physique et mentale du/de la 
conjoint(e). L'International Association for the Study of Pain (LASP) recommande pour les 
personnes atteintes de douleur chronique réfractaire aux traitements conventionnels, une 
approche de réadaptation multimodale, intervention considérée de «référence». L'état des 
connaissances actuelles soutient également les approches multimodales pour traiter la FM. 
L'École Interactionnelle de Fibromyalgie (EIF) est intervention interdisciplinaire 
multimodale non pharmacologique de groupe qui démontre des effets significatifs au 
niveau de la qualité de vie des personnes atteintes de FM. Sachant les impacts qu'entraîne 
la FM sur le système familial et plus précisément sur le/la conjoint(e), peut-on penser que 
l'ÉIF puisse aussi provoquer un changement favorable sur la santé physique et mentale de 
ces derniers? Le but de cette étude est d'examiner l'impact de l'ÉIF sur les conjoints(es) des 
personnes atteintes de FM. Via un devis quasi expérimental, mené conjointement à un essai 
randomisé contrôlé sur l'ÉIF, les conjoints(es) des personnes atteintes de FM ont été invités 
à remplir un questionnaire autoadministré afin de recueillir des données sur les variables 
socio-économiques, la satisfaction de relation, la perception de l'état de santé, la qualité de 
vie (SF-12v2), la dépression (BECK) et l'anxiété (ISTAI). Ces questionnaires ont été 
complétés au début de l'intervention (TO), à la fin (Tl) et 3 mois plus tard (T2). Trente 
conjoints(es) (90% d'hommes) avec un âge moyen de 51,3 ± 10,8 ans ont rapporté être 
satisfaits de leur relation, se percevaient en bonne santé et démontraient des niveaux 
relativement faibles de dépression ou d'anxiété. Les scores étaient également comparables 
pour toutes les sous-échelles du SF-12v2. Au T2, une tendance semblable a été observée et 
aucune différence significative n'a été notée. Toutefois, pour chaque temps de mesures, les 
scores moyens de qualité de vie au plan de la santé mentale ont été légèrement inférieurs 
aux normes de la population américaine. Cette étude démontre, pour la première fois, que 
les conjoints(es) de personne atteintes de FM présentent des scores moyens de qualité de la 
santé mentale légèrement sous les normes. En raison des autres dimensions se situant dans 
la normale, il s'avérait difficile d'engendrer un changement favorable auprès des 
conjoints(es) en lien avec la participation à l'ÉIF. Mots clés : Fibromyalgie, conjoint, École 
interactionnelle de fibromyalgie, qualité de vie, dépression, anxiété. 
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Premier chapitre - Introduction 
1.1. Avant-propos 
Un nombre important de personnes atteinte de douleur chronique (DC) dans la 
population et la prévalence ne cesse de croître. Les estimés les plus conservateurs situent la 
prévalence de la DC aux alentours de 20 % dans la population générale du Canada (Millar, 
1996; Moulin et al., 2002) et ailleurs dans le monde (Breivik et al., 2006; Passik et al., 
2000). Le principal obstacle au traitement optimal de la DC est qu'elle n'est généralement 
pas reconnue comme une maladie au même titre que d'autres désordres chroniques et 
qu'elle ne reçoit pas, par conséquent, l'attention requise au plan clinique. 
Au cours des dernières années, des cliniciens et chercheurs de l'Université du 
Québec en Abitibi-Témiscamingue (UQAT) et de l'Université de Sherbrooke (UdeS) ont 
mis sur pied des interventions faisant appel à des notions d'autogestion de la DC et 
d'autonomisation du patient (patient empowerment). Ces interventions s'adressent aux 
personnes atteintes de DC et sont appelées «École Interactionnelle». En raison de la 
complexité du syndrome de la fibromyalgie (FM) et l'existence de nombreuses hypothèses 
quant aux causes de la maladie, une approche interdisciplinaire s'avérait justifiée (Julien et 
al., 2005). Inspirée du modèle interactionnel (Fisch et Schlanger, 2005; Watzlawick et 
Nardone, 2000) et de l'École interactionnelle du dos (Charest et al., 1996), l'équipe de 
Barcellos de Souza (2007) a développé et évalué un programme interdisciplinaire structuré 
non pharmacologique pour traiter, en groupe, la FM. Incorporant les aspects physiques, 
psychologiques et sociaux de la maladie, le but est d'outiller la personne fibromyalgique 
afin qu'elle puisse apprendre à gérer elle-même ses symptômes. Les résultats cliniques 
obtenus à ce jour, avec ce type d'intervention, sont suffisamment prometteurs en terme 
d'amplitude et de persistance de changements (Barcellos De Souza, 2007), pour proposer 
de réunir les expertises des patients, des cliniciens et des chercheurs afin de jumeler les 
forces des interventions développées tout en tenant compte d'éléments clés provenant des 
écrits scientifiques plus récents. Ce projet s'inscrit dans une initiative plus large de 
recherche dans le domaine de l'échange et du transfert des connaissances; le Programme 
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ACCORD, soit l'Application Concertée des Connaissances et Ressources en Douleur, 
initiative subventionnée par les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC). Le 
Programme ACCORD vise essentiellement à améliorer l'évaluation et le traitement de la 
DC au Québec, à l'aide de stratégies efficaces d'échange et d'application de connaissances. 
L'objectif de la Phase 1 du volet 3-A du Programme ACCORD vise essentiellement à 
développer et à mesurer l'efficacité d'une intervention de type «École Interactionnelle 
(El)» auprès de personnes atteintes de FM, soit l'École Interactionnelle de Fibromyalgie 
(ÉIF). Également, se joint à ce volet, la présente étude visant à décrire les conjoints(es) des 
personnes fibromyalgiques et à évaluer l'impact des ÉIF sur ces derniers. Il s'agit d'une 
toute nouvelle dimension inexplorée dans le cadre des ÉI, bien que la littérature scientifique 
suggère abondamment d'inclure un membre significatif afin de potentialiser les effets 
favorables des interventions (Morse et Dracup, 2004; Wyer et al., 2001). 
Dans le cadre de cette étude, l'ÉIF fut implantée sur deux sites soit à l'École de 
Réadaptation de l'UdeS ainsi qu'à l'UQAT. Leur impact et leur efficacité sont évalués aux 
plans clinique et économique et ce, pour l'année 2009-2010. Les modèles d'interventions 
qui en découleront serviront de guide et de référence pour l'implantation des ÉIF dans les 
Centres de santé et de services sociaux (CSSS) urbains et ruraux de la province de Québec 
d'ici les cinq prochaines années, soit la phase 2 du volet 3A. Le déploiement de ces ÉIF 
devrait contribuer à l'amélioration de la condition et de la qualité de vie des personnes qui 
sont atteintes de FM ainsi que celle de leurs proches et ce, en leur donnant un rôle de 
partenaire actif. 
1.2. Problématique 
Tous éprouvent de la douleur à divers degrés au cours de leur vie. Il est reconnu que la 
douleur est la raison la plus commune de consultations médicales (Koch, 1986). Ces 
dernières années, grâce à une prise de conscience du corps médical, associée au 
développement des neurosciences et des sciences humaines, le domaine de l'algologie a 
connu des progrès majeurs (Vanhalewyn et Cerexhe, 2004). L'approche de la DC, 
fondamentalement différente de la gestion de la douleur aiguë (DA), demande une 
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modification de l'attitude des soignants qui permettra un accompagnement plus adapté à 
leurs besoins. Ce premier chapitre dépeint les conséquences de la DC et une problématique 
de santé chronique marquée par la douleur, le syndrome de la FM soit un survol des 
interventions pour le traitement de ce syndrome aux conséquences multiples et puis une 
description sommaire d'une approche fort prometteuse, l'ÉIF. 
1.2.1. Définition générale de la douleur. L'International Association for the Study of 
Pain (IASP) définit la douleur comme une expérience sensorielle et émotionnelle 
désagréable, associée ou non à des lésions réelles ou potentielles, ou décrites en des termes 
évoquant de telles lésions (Merskey et Bogduk, 1994). Cette définition évoque deux 
caractéristiques importantes de la douleur. Premièrement, elle se veut être une expérience 
subjective multidimensionnelle, à la fois sensorielle et émotionnelle, associée à la 
perception de l'événement et influencée par les expériences passées (Marchand, 2009). 
Deuxièmement, elle accepte la possibilité d'une dissociation complète entre l'intensité de la 
perception douloureuse et la gravité de la lésion ou même la présence d'une cause 
organique. La notion de douleur est un phénomène complexe qui comporte différentes 
composantes. Le modèle circulaire de la douleur (Marchand, 2009) met en évidence les 
liens entre quatre composantes, soit nociceptive, sensori-discriminative, motivo-affective et 
cognitivo-comportementale. La nociception découle d'une activité des fibres responsables 
de la conduction nociceptive (fibres A-delta et C) engendrée par une stimulation 
potentiellement dangereuse pour l'organisme. Elle peut être perçue comme douloureuse ou 
pas. En fait, la nociception ne devient douleur que lorsqu'elle est intégrée au niveau du 
cerveau. La composante sensori-discriminative (intensité de la douleur) permet de 
distinguer les qualités de la douleur, son intensité et sa localisation. Elle constitue une 
expérience subjective, ainsi une même stimulation peut provoquer une douleur intense ou 
ne pas être ressentie. La composante motivo-affective (aspect désagréable de la douleur) 
implique les centres nerveux supérieurs, plus spécifiquement le système limbique avec ses 
fonctions de perception des émotions et de mémorisation. Finalement, la composante 
cognitivo-comportementale désigne les comportements associés à la présence de la douleur, 
du réflexe d'évitement aux expressions faciales. Ce modèle circulaire se caractérise à la fois 
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par l'indépendance de ses quatre composantes et par leur capacité à s'influencer 
mutuellement. 
1.2.2. Douleur aiguë et douleur chronique. Bien que désagréable, la douleur joue un 
rôle de protection et correspond à un signal d'alarme de l'organisme pour signifier une 
remise en cause de son intégrité physique, en réponse à des stimulations dommageables 
pour les tissus, comme par exemple une brûlure, une piqûre ou une coupure (Besson, 1992). 
L'information nociceptive est acheminée au cerveau qui interprète la douleur et en réponse, 
enclenche une inhibition de cette dernière. En effet, la douleur est modulée par divers 
mécanismes endogènes à trois niveaux : spinal, tronc cérébral et cortical. 
L'aspect temporel est une variable fondamentale pour comprendre et traiter la douleur. 
Cette caractéristique permet de distinguer une DA d'une DC. La DA, essentielle à la survie, 
est généralement identifiée comme une douleur qui dure depuis moins de 30 jours, et qui 
répond bien au modèle biomédical puisqu'elle est directement liée à une pathologie et 
s'estompe avec la guérison. Toutefois, la douleur peut outrepasser sa fonction 
d'avertissement pour devenir une menace pour l'organisme. C'est alors que la douleur n'a 
plus ce rôle de protection et persiste une fois l'événement déclencheur résolu. Ces douleurs, 
aux origines physiologiques imprécises, ne semblent pas avoir de raison d'être pour 
l'individu. On admet arbitrairement qu'une douleur devient persistante lorsqu'elle perdure 
au-delà d'un mois de la période normale de guérison ou est associée à un processus 
pathologique qui cause une douleur continue ou une douleur récurrente durant des mois ou 
des années (Bonica, 1990). L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) propose de 
manière pragmatique de reconnaître la douleur comme « chronique » lorsqu'elle dure plus 
de six mois (World Health Organisation, 1992) malgré que le en cause débute 
probablement bien avant. 
Loeser et Melzack (1999) ont souligné que la DC se distingue de la DA par l'incapacité 
du corps à restaurer ses fonctions physiologiques pour rétablir l'homéostasie. Ces deux 
types de douleurs (aiguë versus chronique) se différencient par un certain nombre de 
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mécanismes physiopathologiques qui sous-tendent et caractérisent cliniquement le 
déroulement temporel des transformations neurobiologiques du système nociceptif lorsqu'il 
est activé par un stimulus nocif intense et prolongé. Ces transformations sont 
habituellement réversibles, mais peuvent persister lorsque les facteurs étiologiques ne 
peuvent être écartés ou maîtrisés ou lorsqu'elles sont devenues irréversibles. La persistance 
de cet état pathologique du système nociceptif, appelé DC, va, selon la gravité et le 
contexte psychosocial, induire des modifications comportementales plus ou moins 
adaptées. La personne qui ne parvient pas à s'adapter présentera des comportements 
inappropriés, caractérisés par un ensemble de symptômes et de signes appelé « syndrome 
de douleur chronique ». Gatchel et Turk (2002) proposent un modèle en trois stades qui 
permet de comprendre l'évolution de la DA vers le syndrome de DC (Figure 1). La 
première étape est associée à des réactions émotionnelles telles que la peur, l'anxiété et 
l'inquiétude, conséquences de la perception de douleur en phase aiguë. Si la douleur 
persiste, elle peut évoluer vers une seconde étape caractérisée par un répertoire plus 
complexe de réactions comportementales, telles la dépression, la colère, la détresse et la 
somatisation. La forme que prennent ces réactions dépend essentiellement des 
caractéristiques de la personnalité de l'individu et des conditions de son milieu (aspects 
socio-économiques et culturels). Cette étape consiste en effet en une exacerbation inadaptée 
de traits de personnalité préexistants dans l'adaptation face à la douleur persistante. Si ces 
réactions émotives demeurent non résolues, la personne évolue vers la troisième étape qui 
est l'adoption du rôle de malade qui va lui permettre d'évincer les responsabilités et les 
obligations auxquelles elle ne peut plus faire face. Également, s'installe, souvent de 
manière insidieuse, un déconditionnement physique qui se manifeste par une diminution de 
force musculaire, de mobilité et d'endurance cardiovasculaire à l'effort. Son interaction est 
complexe avec les manifestations comportementales (déconditionnement mental) qui 
augmentent l'incapacité fonctionnelle (déconditionnement physique) et amplifient les 
affects négatifs. 
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Figure 1. Modèle de Gatchel et Turk en trois étapes du déconditionnement mental. Tirée, 
traduite et adaptée de Gatchel, R.J. et Turk, D.C. (2002). Psychological approaches to pain 
management: A practitioner 's handbook. 2nd Ed. New York: The Guilford Press 
En résumé, la définition de la DC est basée uniquement sur la notion de durée tandis 
que le syndrome de DC est défini comme une douleur persistante qui peut concorder avec 
les données somatiques et qui est associée à des conditions particulières, telles une 
régression significative et progressive de la capacité fonctionnelle et relationnelle, une 
demande excessive de recours à la médication ou à des procédures médicales, un trouble de 
l'humeur et un sentiment de révolte ou au contraire d'impuissance. De part sa complexité, 
la prise en charge des patients douloureux chroniques s'oppose à la thérapeutique proposée 
en DA. De nombreuses recherches ont identifié que le modèle biopsychosocial, de part sa 
vision holistique (Masquelier, 1999), est l'approche la plus efficiente à ce jour dans la 
gestion de la DC (Gonzales et al., 2000; Guzman et ai, 2001). 
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1.2.3. Conséquences de la douleur chronique. La DC entraîne des conséquences 
dans différentes sphères de la vie des personnes qui en sont affligées soit au niveau 
biologique, psychologique et socio-familial. Au niveau biologique, les troubles du sommeil 
sont très fréquents chez les personnes aux prises avec de la DC. En fait, entre 40 à 89 % des 
patients avec DC rapportent des problèmes de sommeil (Lavigne et al, 2007). Il est 
démontré que le traitement des troubles du sommeil améliore les capacités fonctionnelles 
de la personne au prise avec de la DC (Casarett et al., 2001). Au niveau psychologique, de 
nombreuses études épidémiologiques et cliniques (Arnow et al., 2006; Huber et ai, 2008) 
ont documenté la forte prévalence de comorbidités psychologiques chez les patients 
souffrant de DC et notamment lorsque cette dernière interfère avec les activités 
quotidiennes. Ces études s'accordent avec les conclusions d'une vaste étude multicentrique 
parrainée par l'OMS et menée sur cinq continents montrant que les patients souffrant de 
DC sont quatre fois plus à risque de souffrir de dépression ou de troubles anxieux (Gureje 
etal., 1998). 
Au niveau familial, l'influence du contexte socio-familial sur la douleur a largement 
été démontrée à ce jour (Lewansdowki et al., 2007; Roy, 2006). Selon Duhamel (2007), la 
famille se définit comme étant un « groupe d'individus liés par un attachement émotif 
profond et par un sentiment d'appartenance à un groupe, où chacun s'identifie comme étant 
membre de la famille » (p.23). Le contexte socio-familial joue un rôle déterminant au 
niveau des croyances, des attitudes et des comportements de ses membres en lien avec la 
santé et la gestion de la maladie. De plus, la nature et l'intensité du stress causé par une 
maladie chronique sont déterminées par l'ampleur des changements imposés au malade et à 
sa famille sur le plan des activités quotidiennes et des relations familiales (Weihs et al., 
2002). Les changements provoqués par la maladie peuvent être néfastes si les membres de 
la famille ont de la difficulté à se mobiliser et à s'adapter. Toutefois, une problématique de 
douleur peut aussi amener des sentiments positifs et une meilleure cohésion si la famille 
dispose de ressources suffisantes pour s'y adapter (Svavarsdottir et Rayens, 2005). La 
famille peut donc être considérée comme une ressource défavorable ou propice à la gestion 
de la DC. 
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Certains écrits se sont penchés plus spécifiquement sur les impacts de la DC auprès 
du couple. Chez certains couples, le soutien que les conjoints s'apportent face à la maladie 
augmente la satisfaction conjugale, la qualité de vie, la cohésion et la communication 
familiale (Hopia et al, 2005; Mukherjee et al, 2002) tandis que chez d'autres couples dont 
la relation est déjà tendue, le stress d'une maladie accentue les conflits, réduit le soutien 
conjugal, entraîne un perte de l'équilibre émotionnel et dans certains cas, engendre de la 
détresse psychologique (O'Farrell et al, 2000). En ce sens, la maladie chronique du 
partenaire peut affecter négativement son conjoint au niveau de sa santé physique, avec un 
état de santé diminué, et de sa santé mentale, avec des humeurs dépressives et du stress 
(Bigatti et Cronan, 2002). Les recherches tendent à préciser que le soutien social est le 
facteur qui prédit le mieux l'ajustement à la maladie (Molloy et al., 2004). Le conjoint est 
par ailleurs considéré comme étant la personne la plus importante du réseau social de la 
personne malade (Newton-John et Williams, 2006). De plus, ces auteurs rapportent que les 
conjoints mâles ont peu d'alternatives autres que la sollicitude comme stratégie 
d'adaptation face à la douleur, ce qui souligne davantage l'importance d'inclure les 
conjoints dans les interventions en DC afin qu'ils ne nuisent pas involontairement aux 
efforts d'auto-prise en charge de la personne au prise avec de la DC (Léonard et al, 2006). 
1.2.4. Syndrome de la fibromyalgie. La FM, décrite pour la première fois par 
Balfour en 1810, est une manifestation clinique complexe et multifactorielle dont la 
prévalence est estimée au Canada à 2 % et ce, avec une prédominance féminine de 6:1 
(Clauw et Williams, 2009). Ce syndrome touche en fait plus de 630 000 Canadiens 
(McNally et al, 2006) et entraîne des coûts importants sur les plans tant physique, 
émotionnel qu'économique. Le terme fibrosite fut longtemps utilisé pour décrire ce 
syndrome, mais ce terme est devenu désuet lorsqu'on n'a pu faire la preuve qu'il s'agissait 
d'un processus inflammatoire. Le terme syndrome de douleur chronique diffuse est 
actuellement utilisé pour désigner la FM. 
A ce jour, les critères qui permettent de poser un diagnostic de FM ont été élaborés 
et validés par Wolfe et al en 1990 avec le soutien de VAmerican College of Rheumatology 
(ACR). Ces critères reposent sur l'existence d'une douleur diffuse, persistante, inexpliquée, 
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musculotendineuse associée à une tension musculaire et à des symptômes non spécifiques. 
Pour poser le diagnostic, il est établi que la douleur doit évoluer depuis une période de plus 
de trois mois et ce, des deux côtés du corps, dans les moitiés supérieure et inférieure, en 
plus d'être associée à une sensibilité à la pression à au moins 11 sièges anatomiques sur 18 
(point de Yunus ou zones d'insertion musculotendineuse). En raison de l'absence de 
marqueurs biologiques, le diagnostic repose sur de simples critères cliniques (Ablin et al, 
2008; Arsenault et Marchand, 2007). Ces critères de classification sont utilisés 
abondamment pour des fins de recherche et comme outil diagnostic. Cependant, si le reste 
de la clinique est compatible avec le diagnostic, un diagnostic de FM peut être fait même si 
le nombre de points douloureux est inférieur à 11. Smythe (2009) supporte cette affirmation 
en mentionnant que la FM s'étend au-delà des critères diagnostiques formels établis en 
1990. La personne atteinte de FM présente un tableau clinique complexe composé entre 
autres, de douleurs chroniques diffuses et localisées (myalgies), de raideurs musculaires, 
d'hyperalgésie (sensibilité très aiguë aux stimuli nociceptifs) et d'allodynie (réaction 
douloureuse à des stimuli mécaniques qui ne produisent habituellement pas de douleur). En 
plus de la douleur, une perte de force musculaire, de la détresse psychologique, une 
perception d'incapacité et une diminution de la qualité de vie sont associées à la FM. 
Également, une asthénie (fatigue) persistante est présente chez 90 % des personnes 
fibromyalgiques et les trois quarts d'entre elles ont un sommeil non-réparateur et des 
anomalies des phases du sommeil (Hazeltine et Tremblay, 2009). 
En somme, le diagnostic de FM est généralement posé après de nombreuses années 
d'investigations et de nomadisme médical. Malgré des efforts de formalisation de l'aspect 
clinique, la littérature scientifique ne semble pas avoir identifié de schéma pathogénique 
uniciste de ce syndrome. Les critères diagnostiques émis par l'ACR en 1990 sont remis en 
question par la communauté médicale et pourraient être remplacés par de nouveaux critères 
diagnostiques plus sensibles et spécifiques d'ici quelques années. En effet, une étude 
multicentrique récente menée par Wolfe et al. (2010) auprès de 829 personnes avec un 
diagnostic préalablement établit de FM, a révélé que 25 % d'entre elles sont insatisfaits des 
critères de l'ACR. Les résultats de cette étude ont ainsi mené à l'élaboration et à la 
proposition de nouveaux critères diagnostiques de la FM (Figure 2) qui classifient 
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correctement 88,1 % des cas répertoriés comparativement à 82,6 % selont les critères de 
l'ACR. L'évaluation n'exige pas d'examen physique ni de points de sensibilité à la 
pression. Les auteurs ont identifié deux variables permettant de mieux définir la FM et son 
spectre de symptômes, soit l'index de la douleur diffuse «widespread pain index (WPI)» 
qui présente une forte corrélation avec les points de sensibilité et l'échelle de sévérité des 
symptômes «symptom severity (SS) scale». Ces nouveaux critères ont l'avantage de 
déterminer la spécifier la FM ce qui était impossible avant. Comme les nouveaux critères 
ne sont pas encore reconnus par la communauté médicale, ils ne seront pas utilisés ici mais 
demeurent prometteurs. 
Critères 
Un patient remplit les critères de diagnostic de la fibromyalgie, si les trois conditions 
suivantes coexistent: 
1) Résultat de 7 sur l'index des douleurs diffuses (WPI) et résultat de S sur l'échelle de 
sévérité des symptômes (SS) ou résultat de 3 à 6 sur l'index WPI et résultat de 9 sur 
l'échelle SS. 
2) Les symptômes sont présents à un niveau similaire depuis au moins 3 mois. 
3) Le patient n'a pas de trouble qui pourrait expliquer la douleur autrement 
Figure 2. Critères diagnostiques du syndrome de la fibromyalgie. Tirée, adaptée et traduite 
de Wolfe, F., Claw, D.J., Fitzcharles, M.A., Goldenberg, D.L., Katz, R.S., Mease, P., 
Russell, A.S., Russell, I.J., Winfîeld, J.B. et Yunus, M.B. (2010). The American College of 
Rheumatology preliminary diagnostic criteria for fibromyalgia and measurement of 
symptom severity. Arthritis Care and Research, 62(5), 607. 
A ce jour, la FM est classifiée comme étant une douleur neurogénique fonctionnelle 
(Marchand, 2009). Les douleurs peuvent s'expliquer par des anomalies biochimiques du 
système nerveux central et de la moelle épinière soit par l'activation des systèmes 
excitateurs qui vont potentialiser la douleur ou encore bloquer les systèmes endogènes de 
contrôle de la douleur. Il est important de noter que les douleurs fonctionnelles ont une 
composante neurogène et s'expliquent entre autres, par une dysfonction des mécanismes 
endogènes de contrôle de la douleur. En ce qui a trait à la FM, elle peut s'expliquer par un 
21 
déficit des contrôles inhibiteurs diffus nociceptifs (Julien et al., 2005). Les patients qui sont 
atteints de FM se retrouvent donc avec des douleurs diffuses et de l'hyperalgésie en raison 
d'une faiblesse du système de freinage des douleurs. Actuellement, la théorie qui prime 
pour expliquer la pathogénèse de la FM est le phénomène de sensibilisation centrale. Dans 
la FM, les neurones de la corne dorsale deviennent hypersensibles aux stimulations 
nociceptives et non nociceptives entraînant ainsi de l'hyperalgésie et de l'allodynie 
(Laroche, 2009). En plus de présenter des prédispositions d'ordre génétique et 
neuroendocrinien (dysfonctionnement de l'axe hypothalamohypophysaire et du système 
nerveux autonome), la FM répond à des facteurs psychologiques et environnementaux 
(Hazeltine et Tremblay, 2009 ; Laroche, 2009). En effet, la douleur persistante ressentie par 
les fibromyalgiques peut mener à des changements comportementaux ainsi qu'à une 
augmentation de l'anxiété et de la peur qui amplifient à leur tour l'attention portée sur la 
douleur ce qui en exacerbe la perception. De plus, la détresse psychologique et les troubles 
affectifs apparaissent fréquemment avec une réduction des seuils de perception et de 
tolérance à la douleur. La coexistence de la FM et d'un syndrome dépressif est de plus 
régulièrement observée. L'étiologie exacte de cette association demeure encore méconnue 
mais pourrait s'expliquer en partie par des anomalies des neurotransmetteurs cérébraux 
(Buskila et Cohen, 2007). Le modèle de Gatchel et Turk (2002) met en évidence 
l'interaction du déconditionnement physique, soit l'accroissement d'incapacité 
fonctionnelle observé chez les personnes FM avec des affects négatifs (déconditionnement 
mental). 
1.2.5. Intervention pour le traitement de la fibromyalgie. Plusieurs études ont 
démontré que des programmes d'intervention visant à rendre les personnes plus autonomes 
et impliquées dans la gestion de leur maladie chronique peuvent avoir des impacts positifs 
sur leur qualité de vie et sur divers indicateurs de santé (Bodenheimer et al., 2002; Long et 
al., 2001). La participation des patients à titre de partenaires actifs est de plus en plus 
perçue comme un des éléments-clés des modèles de soins en gestion de la maladie 
chronique (Anderson et Funnell, 2005; Watson et al., 2004). Maintes interventions ont été 
développées et évaluées pour la clientèle fibromyalgique ; ces dernières visant surtout à 
améliorer la qualité de vie par l'activité physique (Vierck et al., 2001), par des séances de 
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relaxation ainsi que par des approches cognitives (Williams, 2002) et éducationnelles 
(Mannerkorpi et al., 2006). Les bénéfices de tous ces traitements sont significatifs à court 
terme, mais ils ne semblent pas offrir un impact positif à long terme (Redondo et al., 2004). 
Pour atteindre des résultats plus efficaces, des interventions multimodales devraient être 
considérées (Dobkin et al., 2006; Rooks et al., 2007) et devraient aborder simultanément 
les aspects physiques, psychologiques et sociaux de la maladie en plus d'intégrer des 
stratégies d'autogestion de la douleur et un volet éducatif. En effet, une étude récente 
auprès de 207 femmes fibromyalgiques recommande une approche multimodale de 
traitements individualisés avec ajout de stratégies d'autogestion afin de potentialiser les 
effets bénéfiques (Rooks et al., 2007). C'est sur ces principes que reposent l'ÉIF. 
1.2.5.1. École Interactionnelle de Fibromyalgie. L'ÉIF est une approche 
multimodale, interdisciplinaire, structurée, non pharmacologique, ayant pour but 
d'apprendre aux personnes fibromyalgiques à gérer leurs symptômes via des stratégies 
d'autogestion. Les résultats de l'étude de Barcellos de Souza et al. (2007) démontrent que 
ce type d'intervention entraîne des changements durables. Ces changements s'observent 
d'une part sur le plan des données expérimentales par une augmentation du seuil de la 
douleur mécanique aux points de sensibilité ; d'autre part, sur le plan des données cliniques 
par une réduction marquée de la douleur clinique et une augmentation de la perception de 
sa propre capacité à gérer les symptômes de la FM. En plus d'un taux de rétention au 
traitement très élevé (97 %), les résultats indiquent que l'amélioration de la perception de la 
gestion des symptômes de la FM perdure même un an après la fin de l'ÉIF. L'efficacité à 
long terme fut évaluée à l'aide de deux groupes équivalents de trente femmes 
fibromyalgiques soit un groupe expérimenta] bénéficiant de l'ÉIF et un groupe témoin en 
liste d'attente. La littérature scientifique rapporte rarement le maintien de tels changements 
sur une période d'une année. Selon les auteurs, deux éléments expliqueraient la persistance 
durable de ces changements. Le premier élément serait l'alliance thérapeutique et le second 
les différents outils proposés pour gérer les symptômes de la FM comme par exemple la 
respiration abdominale et la relaxation. Le succès perçu par les patientes à la fin du 
programme constitue un facteur essentiel dans la poursuite des activités à long terme 
(Goossens et al., 2005). 
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Bien que les résultats démontrent que les stratégies thérapeutiques de l'ÉIF 
constituent des outils d'intervention efficaces pour traiter la FM et ce, à court et à long 
terme, la littérature scientifique insiste sur l'importance de prendre aussi la dimension 
familiale en considération. La famille joue un rôle déterminant au niveau des croyances, 
des attitudes et des comportements de ses membres autant face à la santé qu'à la gestion de 
la maladie (Duhamel, 2007). Les recherches tendent à préciser que le soutien social est le 
facteur qui prédit le mieux l'ajustement à la maladie (Molloy et al., 2004) et que le 
conjoint est considéré comme étant la personne la plus importante du réseau social de la 
personne malade (Newton-John et Williams, 2006). Or, bien que plusieurs études 
encouragent la dimension socio-familiale dans la gestion de la DC (Léonard et al., 2006; 
Lewandowski et al., 2007 ), aucune recherche, à notre connaissance, n'a considéré cette 
dimension dans le cadre d'une intervention interdisciplinaire structurée adressée aux 
personnes souffrantes de FM. En somme, cette recherche vise à explorer une nouvelle 
facette à l'ÉIF soit son impact sur le/la conjoint(e). 
1.2.6. Objectifs de recherche. L'objectif principal est de décrire les caractéristiques 
des conjoints(es) des participants(es) fibromylagiques à l'ÉIF (T0) soit leur satisfaction de 
leur relation avec le proche, leur santé perçue, leur efficacité personnelle, leur qualité de 
vie, leur anxiété, leurs humeurs dépressives et leurs stratégies d'adaptation. L'objectif 
secondaire est d'évaluer les effets sur ces mêmes indicateurs de la participation à l'ÉIF des 
personnes atteintes de FM sur les conjoints(es) (post-intervention 3 mois (Tl) et à 6 mois 
(T2)). 
1.2.7. Cadre conceptuel. La DC étant complexe et multifactorielle, le modèle 
biopsychosocial s'avère être un cadre conceptuel de premier choix (Gatchel, 2004) dans 
une approche interdisciplinaire pour la gestion de la DC de part sa perspective holistique 
(Masquelier, 1999). Le modèle biopsychosocial (Chapman et al., 1999), illustré à la Figure 
3, expose les dimensions contribuant à l'apparition et au maintien de la DC. Ce modèle 
considère la problématique douloureuse persistante comme étant le résultat d'une 
interaction complexe entre les facteurs psychologiques, biologiques et socio-culturels. 
Puisque la pathogénèse de la DC est multifactorielle, le modèle biopsychosocial permet de 
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traiter diverses variables souvent interdépendantes et ce, en tenant compte de l'évolution de 
la perception de la douleur à travers le temps (Gatchel et al, 2007). Ce cadre conceptuel, en 
plus de bien définir la complexité de la DC, a permis d'orienter notre projet recherche. 
Figure 3. Modèle biopsychosocial de Chapman. Tirée, traduite et adaptée de : Chapman, 
D.R., Nakamura, Y. et Flores, L.Y. (1999). In Gatchel, R.J., Turk, D.C. (dir.). Psychosocial 
factors in pain. New York : The Guilford Press. 43p. 
Notre principal champ d'intérêt dans cette étude est les facteurs socio-culturels soit 
plus spécifiquement le système familial. Selon Duhamel (2007), l'unité familiale est le 
contexte le plus important dans lequel évolue la santé d'un individu et c'est elle qui 
détermine de façon marquée les croyances de ses membres, leurs attitudes et leurs 
comportements liés à la santé et à la gestion de la maladie. Lorsqu'un membre de la famille 
change ses comportements de santé, cela peut amener les autres membres à apporter les 
mêmes changements. Ceci s'explique entre autres par le fait que les membres de la famille 
s'influencent mutuellement dans l'adoption de comportements favorables ou néfastes à la 
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santé. Les écrits tendent à préciser que le soutien social est le facteur qui prédit le mieux 
l'ajustement à la maladie (Molloy et al., 2004) et que le conjoint est considéré comme étant 
la personne la plus importante du réseau de la personne malade (Newton-John et Williams, 
2006). Considérant avec une vision systémique, ce projet vise à explorer l'influence dans 
l'adoption de nouvelles habitudes de vie que peut avoir la personne fibromyalgique suite à 
son passage à l'ÉIF sur son/sa conjoint(e). 
Dans le cadre de cette étude, la définition de la qualité de vie retenue est celle de 
l'OMS (1994) qui la définit comme étant la perception qu'a un individu de sa place dans 
l'existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il vit, en 
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s'agit d'un large 
champ conceptuel, englobant de manière complexe la santé physique de la personne, son 
état psychologique, son niveau d'indépendance, ses relations sociales, ses croyances 
personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement. La qualité de vie est 
ainsi synonyme de bien-être, santé perçue et satisfaction de vie. Les chercheurs s'accordent 
à considérer la qualité de vie comme un concept multidimensionnel (Leplège et Coste, 
2001; Rejesky et Mihalko, 2001) qui se structure le plus souvent autour de quatre 
dimensions soit l'état physique, les sensations somatiques, l'état psychologique et le statut 
social. L'étude des répercussions à la fois de la FM et de la participation à l'ÉIF se fera à 
partir de ces quatre dimensions. L'état physique dans le cadre de cette étude fait référence 
aux indicateurs liés à la qualité de vie. Les sensations somatiques quant à elles incluent la 
notion de santé perçue. Pour ce qui est de l'état psychologique, la satisfaction de la relation 
avec le proche, l'anxiété, les humeurs dépressives seront évaluées et enfin le statut social 
fait référence à l'efficacité personnelle, soit le rôle de soutien et les stratégies d'adaptation. 
1.3. Recension des écrits 
La présente recension des écrits fait ressortir les connaissances actuelles en lien avec 
les impacts engendrés par la DC sur la relation familiale et conjugale. En second lieu, les 
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conséquences du syndrome de la FM sur la relation familiale et conjugale seront discutées. 
Puis, une revue sur des interventions dans le traitement du syndrome de la FM sera 
présentée. Les banques de données utilisées par cette recension furent MEDLINE, 
PsycINFO, CINAHL et EBSCO. 
1.3.1. Douleur chronique et relation familiale. L'influence du contexte socio-
familial sur la douleur ressentie a fait l'objet de nombreuses études. A ce jour, il est 
clairement établi que l'adaptation face à un problème de santé pour un individu est liée à 
ses traits de personnalité mais résulte également de ses interactions familiales (Weihs et al., 
2002). Cette première section expose une recension des écrits qui précise l'impact de la DC 
sur le système familial. 
Selon la recension des écrits de Lewandowski et al. (2007) portant sur l'impact de la 
DC sur le système familial, deux dimensions doivent être considérées afin de traiter la 
problématique dans son ensemble; l'une étant la perspective de la personne au prise avec de 
la DC et l'autre étant celle de la famille, souvent radicalement différente de celle du 
malade. Pour cette recension, les auteurs ont retenus 9 essais cliniques randomisés parmi 
les 56 études recensées conduites entre 1985 et 2004 via les bases de données CINAHL, 
MEDLINE et PsycINFO en utilisant les termes chronic pain et family. 
Les auteurs rapportent que la DC empiète sur presque tous les aspects de la vie 
familiale et pourrait engendrer des conséquences significatives pour les membres de la 
famille. Le malade peut devenir physiquement et émotionnellement dépendant et par 
conséquent, engendrer une réorganisation des rôles familiaux ainsi qu'un retrait des 
activités familiales et sociales. La famille doit souvent redistribuer les responsabilités et les 
tâches pour remplacer le membre malade ce qui augmente la charge de travail des autres 
membres. Ces nouvelles exigences les obligent à renoncer à certaines activités 
personnelles, professionnelles et sociales. Sur le plan des émotions, ces changements 
peuvent entrainer de la frustration et de la culpabilité issues de leur impuissance face à la 
DC. L'incertitude, l'imprévisibilité ou l'ambiguïté du problème de santé contribuent au 
27 
stress émotionnel des membres de la famille pouvant affecter leur saine adaptation et 
générer un sentiment d'anxiété (Moser et Dracup, 2004). Également, une préoccupation 
financière peut grandir au sein de la famille : au cours du temps, une charge financière 
supplémentaire peut peser sur les autres membres de la famille du à des dépenses 
additionnelles en lien avec la maladie et de l'absence au travail, le malade étant à charge. 
De cela, la relation familiale peut se transformer et une dépendance peut émerger 
secondairement chez le malade en raison de sa perte d'autonomie et de pouvoir en lien avec 
les changements dans la dynamique de la famille (Snelling, 1990; Sôderberg et al., 2003). 
Toujours selon Lewandowski et al. (2007), au fil du temps, il arrive que le seul lien 
interpersonnel demeurant accessible au malade soit sa famille. Au niveau de la 
communication, des activités et des interactions, tous tendent à graviter autour de la 
maladie et de la douleur et peuvent devenir les facteurs les plus importants qui unissent la 
famille (Smith, 2003). La vie sociale de la famille tend à diminuer et les membres 
deviennent progressivement isolés. Cet isolement social s'avère être une source de stress 
dans les relations interpersonnelles. De plus, cette distance entre la famille et le réseau 
social réduit le soutien psychosocial parfois indispensable à l'adaptation à un problème de 
santé (Verhaeghe et al., 2005). Les diverses modifications et pertes peuvent entraîner de la 
colère et de la frustration ou même des symptômes de dépression chez les membres de la 
famille (O'Farrell et al., 2000). Par ailleurs, des comportements de surprotection peuvent 
résulter d'un sentiment d'inquiétude et de culpabilité (Clarke et al., 1996). 
Les comportements douloureux sont l'autre thème abordé par les auteurs dans le 
cadre de cette recension. Ils seraient influencés par la réponse sociale, et particulièrement 
par celle des membres de la famille. En effet, la famille représente une source primaire 
d'échange social pour le malade. Les auteurs avancent que la famille serait en partie 
responsable du maintien de certains comportements douloureux. Les comportements 
suscitent de la part de l'entourage des réponses telles l'attention et/ou la permission d'éviter 
des activités indésirables. Il est suggéré que ces réponses pourraient renforcir et promouvoir 
la présence de telles conduites de douleur lorsqu'elles sont présentes à maintes reprises et 
ce, même sans présence de message nociceptif (Kerns et Otis, 2003). De plus, il est 
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objectivé que la manifestation de sollicitude ou de sympathie face à l'expression de douleur 
peut inconsciemment contribuer au comportement de douleur (Newton-John, 2002). 
Les auteurs de cette recension (Lewandowski et al., 2007) concluent en mentionnant 
qu'il est indispensable d'inclure la famille dans le traitement de la DC. En fait, la plupart 
des experts en douleur soutiennent que si l'implication de la famille n'est pas prise en 
considération dans l'évaluation de la DC, le tableau clinique est incomplet. Entre autres, 
l'évaluation peut servir dans un but thérapeutique et permettre aux membres de la famille 
de décharger leur propres sentiments et inquiétudes rattachées à la vie familiale avec une 
personne atteinte de DC, réduisant ainsi les possibilités de conflits dus aux sentiments mal 
exprimés ou mal interprétés. Leur conclusion est valide car la principale force de cette 
revue de littérature est le choix d'essais cliniques randomisés. Toutefois, ces essais sont peu 
récents et leur qualité ainsi que le processus de sélection sont inconnus. 
En somme, il ressort que la DC a des effets parfois délétères sur la vie familiale. De 
plus, la famille semble jouer un rôle déterminant au niveau des attitudes et comportements 
en lien avec la gestion de la douleur (Duhamel, 2007) et ce, de façon défavorable ou 
propice selon leurs ressources. Puisque la littérature supporte que les comportements 
douloureux sont influencés par la réponse sociale et que le conjoint s'avère être la personne 
la plus importante du réseau social de la personne malade (Newton-John et Williams, 
2006), il est pertinent de s'attarder à la relation entre la DC et la relation conjugale. 
1.3.2. Douleur chronique et relation conjugale. Le lien entre la DC et la relation 
conjugale a fait l'objet de nombreuses études. Elles se résument ainsi chez certains couples: 
le soutien que les conjoints s'apportent devant la maladie augmente la qualité de leurs 
interactions, la force de leur relation, la cohésion et la communication familiales (Hopia et 
al, 2005; Mukherjee et al., 2002). Pour d'autres couples, dont la relation est déjà tendue, le 
stress d'une maladie accentue les conflits et réduit le soutien conjugal (O'Farrell et al., 
2000). Les recherches tendent à préciser que le soutien social est le facteur qui prédit le 
mieux l'ajustement à la maladie et que le conjoint est considéré comme étant la personne la 
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plus importante du réseau social de la personne malade (Molloy et al., 2004; Morse et Fife, 
1998). En effet, la relation conjugale est reconnue pour être une ressource fondamentale de 
soutien social pour la personne souffrant de DC. Le conjoint de la personne aux prises avec 
de la DC a une influence majeure au niveau de l'ajustement et du coping (Schwartz et 
Edhe, 2000). Les deux études présentées dans cette section démontrent les enjeux de la DC 
sur le/la conjoint(e). 
Dans leur étude, Newton-John et Williams (2006) ont exploré les réactions des 
conjoints ainsi que l'impact au plan affectif vis-à-vis les comportements douloureux de leur 
partenaire souffrant de DC. Au total, 162 couples étaient éligibles dont l'un des partenaires 
présentait de la DC non cancéreuse. Via un devis descriptif mixte, l'étude quantitative a été 
menée auprès de 95 couples et 80 d'entre eux ont participé au volet qualitatif. Les variables 
dépendantes à l'étude sont la satisfaction maritale, la dépression et la communication 
évaluées à l'aide du Dyadic Adjustement Scale (DAS), du Beck Depression Inventory (BDI) 
et des échelles numériques pour l'évaluation de la communication et de la douleur. Quant 
au volet qualitatif, il a été réalisé à l'aide d'une entrevue semi-structurée comprenant 14 
vignettes en lien avec la vie quotidienne. 
Les résultats démontrent que les conjoints présentent un niveau de dépression léger 
(BDI) et satisfaits de leur relation conjugale (DAS). Également, l'étude fait ressortir 12 
réactions différentes possibles du conjoint face aux comportements douloureux du 
partenaire. La plus fréquemment utilisée est celle d'apporter de l'aide au partenaire 
contrairement à l'hypothèse de départ qui privilégiait entre autres l'utilisation fréquente de 
sollicitude et de distraction. L'étude suggère aussi que le conjoint de sexe masculin répond 
davantage par la sollicitude que la conjointe féminine. Ce type de réaction engendre des 
émotions défavorables chez le patient DC et favorise le maintien des comportements 
douloureux. En effet, il est soutenu qu'un conjoint démontrant de la sollicitude peut 
inconsciemment contribuer aux comportements douloureux de sa partenaire par de 
l'attention et de la sympathie face à l'expression de la douleur et ainsi contribuer à 
l'évitement de responsabilités ou d'activités indésirables. Le malade peut constater que les 
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situations stressantes sont diminuées en présence de comportements douloureux et donc, 
devenir conditionnés à les utiliser pour réprimer des conflits potentiels et ce, de manière 
inconsciente. D'autre part, la réaction la plus favorable qui atténue les comportements 
douloureux mais peu utilisée par le/la conjoint(e), est liée à la notion d'autoprise en charge 
ou empowerment qui consiste à encourager la persistance de la tâche et la résolution de 
problème. 
L'étude de Newton-John et Williams (2006) avait également pour but d'établir une 
association entre la satisfaction maritale et la fréquence des discussions. Les résultats 
rapportent que les personnes atteintes de DC qui discutent plus fréquemment avec leur 
conjoint(e) de leur douleur demandent de façon significative un plus haut niveau de 
satisfaction de leur relation conjugale que les personnes qui estiment moins parler de leur 
douleur. Pour ce qui est des conjoints(es), il n'y a pas de différence significative de la 
satisfaction selon que leur partenaire parle fréquemment ou pas de leur douleur. Les auteurs 
mentionnent que le fait de discuter du problème de douleur dans le couple procure un grand 
soutien à la personne aux prises avec de la DC. 
Finalement, les auteurs concluent en affirmant qu'il est important d'inclure le/la 
conjoint(e) et de le/la familiariser avec le principe d'autoprise en charge et par le fait même, 
d'éviter qu'il nuise involontairement aux efforts du patient visant à développer ses 
stratégies d'adaptation face à la douleur. Puisque les auteurs rapportent que les conjoints 
masculins avaient peu d'alternatives autres que la sollicitude, il semblerait avantageux 
d'inclure les époux dans les interventions en DC. Cependant, ils n'en précisent pas les 
modalités. En somme, la principale force de cette étude réside dans l'usage d'un devis 
mixte et d'instruments de mesure possédant de bonnes qualités psychométriques. Les 
auteurs mentionnent cependant certaines limites liées au biais de mémoire possible ou à la 
désirabilité sociale. 
La seconde étude retenue est une recension des écrits qualitatifs menée par Léonard 
et al. (2006). Ils ont examiné la relation entre le fonctionnement conjugal (satisfaction de la 
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relation, soutien du conjoint et réponse du conjoint face à la douleur) et diverses 
caractéristiques de la DC (intensité de la douleur, incapacité physique et fonctionnelle, 
niveau d'activité, comportements douloureux, détresse psychologique). Pour cette 
recension, les auteurs ont retenus 74 études quantitatives et qualitatives portant sur les 
aspects de la DC (non cancéreuse), du fonctionnement conjugal et de la détresse 
psychologique comprises entre 1978 et 2005 via les bases de données PsychINFO, Science 
Direct et MEDLINE. Afin de faciliter l'interprétation des données, les auteurs ont 
développé un système de cotation en lien avec la qualité des études en ce qui a trait aux 
propriétés psychométriques des instruments à la taille de l'échantillon, l'usage d'un groupe 
contrôle et d'analyses multivariées. 
Les principaux résultats obtenus de cette revue rapportent une association positive 
entre le comportement de sollicitude, la réponse négative du conjoint face à la douleur 
(irritabilité, frustration et colère), le soutien insuffisant et une augmentation de la sévérité 
de la douleur ainsi que la présence de détresse psychologique. Plus spécifiquement, les 
réponses négatives du conjoint, aspect le plus étudié, sont associées aux symptômes 
dépressifs élevés chez la personne au prise avec de la DC et ce, dans de nombreuses études 
cliniques. En retour, la satisfaction conjugale se veut être un modérateur important et 
influence à la baisse la sévérité des symptômes et la détresse psychologique. Les évidences 
empiriques démontrent un rapport fort et conséquent entre la faible satisfaction conjugale et 
la présence de détresse psychologique dans la population de personnes souffrant de DC. En 
ce qui a trait à l'incapacité physique et fonctionnelle persistantes, la réponse négative du 
conjoint (irritabilité, frustration et colère) face à la douleur apparait comme étant la variable 
la plus significative. La revue suggère que la sollicitude de la part du conjoint est rattachée 
positivement aux comportements douloureux du partenaire souffrant de DC et ce 
renforcement de comportements douloureux pourrait être rattaché à l'incapacité. 
Cependant, à noter que les études se rapportant aux comportements douloureux retenues 
concernent uniquement une clientèle lombalgique. Les auteurs mentionnent la nécessité de 
poursuivre les études auprès de clientèles atteintes d'autres types de DC et au niveau des 
différences observées selon le sexe en lien avec le soutien conjugal, la réponse du conjoint 
face à la douleur, la sollicitude et l'incapacité physique et fonctionnelle. 
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Les auteurs concluent qu'il est important d'évaluer et de développer des 
interventions impliquant le conjoint dans la gestion de la DC. En fait, ils insistent sur 
l'intérêt à porter aux relations de couple dans la recherche et le traitement en DC. Ils 
appuient leurs recommandations en rapportant des résultats favorables dans la gestion de la 
DC pour des couples ayant bénéficié d'un programme de 12 semaines portant sur de 
l'enseignement en lien avec les réactions appropriées face à la douleur, incluant des 
stratégies de communication et des outils pour soutenir le conjoint. En somme, la principale 
force de cette étude réside dans la création d'un cadre conceptuel englobant l'ensemble des 
variables explorées par la recension des écrits incluant la dimension de la douleur, le 
fonctionnement conjugal et de la détresse psychologique à travers le temps. La principale 
limite de cette revue est que peu d'études possèdent un groupe contrôle. Les auteurs 
soulignent le besoin, au niveau de la recherche clinique d'inclure des groupes contrôles afin 
de mesurer les effets spécifiques de la DC sur le couple. 
Ces deux études ont permis de bien illustrer, à l'aide de méthodologies différentes, 
comment les réactions du/de la conjoint(e) interfèrent soit favorablement ou 
défavorablement avec la gestion de la DC de son/sa partenaire. Toutes deux supportent 
l'idée que la réponse de sollicitude de la part du conjoint soit un facteur de maintien des 
comportements douloureux du partenaire souffrant de DC. Également, elles s'entendent sur 
l'importance d'évaluer et de développer des interventions incluant le conjoint pour une 
gestion optimale de la DC mais n'en précisent pas les modalités. La section suivante 
portera, de façon plus spécifique, sur la dynamique de relation familiale et conjugale d'une 
clientèle fibromyalgique. 
1.3.3. Syndrome de la fibromyalgie et relation familiale. Il est reconnu que la FM 
a un impact majeur sur l'unité familiale. Il est important aussi de spécifier que la famille a 
un impact significatif sur l'expérience douloureuse de la personne fibromyalgique. Voilà 
pourquoi, il semble primordial de prendre en considération la famille pour une gestion 
optimale de cette problématique de santé. Pour illustrer ce propos, la section suivante 
propose deux études. La première étude expose la réalité québécoise de personnes atteintes 
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de FM et de leurs familles tandis que la seconde étude s'intéresse au phénomène de 
résilience de la famille vis-à-vis la FM. 
L'étude québécoise de Tétreault et al. (2001) avait pour but d'explorer la perception 
de l'individu atteint de FM et de sa famille quant à leur réalité et leurs rôles respectifs dans 
le processus de réadaptation. De plus, cette étude visait à comprendre la perception des 
professionnels de la santé face au rôle de la famille dans le processus de réadaptation de la 
clientèle fibromyalgique. La population visée était constituée de trois groupes distincts 
d'individus. Le premier groupe comprenait les personnes atteintes de FM recrutées via la 
liste des individus inscrits au programme de réadaptation et d'intégration en déficience 
motrice adulte de la région de POutaouais au Québec. Au départ, 24 personnes 
fibromyalgiques étaient éligibles. De ce nombre, seulement quatre personnes ont accepté de 
participer à l'étude. Le second groupe était composé des familles de ces quatre participantes 
fibromyalgiques. Ainsi, quatre membres de familles distinctes, soit deux sœurs et deux 
conjoints, ont participé à l'étude.. Le troisième groupe d'informateurs comprenait quatre 
professionnels de la santé de l'équipe du programme de réadaptation. Pour la collecte de 
données, les trois groupes ont partagé séparément leur expérience via un groupe de 
discussion focalisée, et ce, à partir d'un canevas d'entrevue préalablement conçu. Les 
principaux thèmes abordés durant cette rencontre portaient sur la perception de la FM, sur 
son impact dans la vie quotidienne, sur les rôles de la famille à l'intérieur du processus de 
réadaptation, sur les besoins de services et sur la satisfaction des usagers par rapport aux 
services de réadaptation reçus. 
Les principaux résultats confirment que le syndrome de la FM affecte tous les 
aspects de la vie de la personne souffrante soit au plan personnel, familial et social. Au 
niveau de la sphère familiale, l'exploration des propos des proches a fait ressortir que 
lorsque l'un de ses membres est atteint de FM, toute l'unité familiale se sent souvent 
dépassée, fatiguée et épuisée. À force d'entendre la souffrance de la personne 
fibromyalgique sans la voir, la famille en vient à offrir moins d'empathie à la personne 
atteinte de FM. Peut également émerger l'expression d'une série de sentiments négatifs vis-
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à-vis l'individu atteint. Ces sentiments peuvent résulter d'une adaptation difficile étant 
donné l'omniprésence de la douleur, la fluctuation de l'humeur et la variation du niveau 
d'énergie et peuvent entraîner un désir d'éloignement de l'autre. En ce sens, les personnes 
atteintes de FM sont confrontées à de nombreuses pertes dans diverses facettes de leur vie. 
Également, l'impact financier de la FM sur le niveau de vie de la famille, la surcharge des 
responsabilités et des tâches domestiques sur les autres membres, la diminution du réseau 
socio-familial et les attentes non réalistes relativement aux capacités de la personne 
fibromyalgique affectent le climat familial. 
Un autre élément observé dans cette étude est que certains problèmes de 
communication peuvent apparaître et faire augmenter le niveau de tension et de colère. Les 
membres de la famille peuvent garder leurs émotions pour eux et éviter les conversations 
dont le contenu est lourd d'émotions. La non-connaissance de cette maladie crée, pour la 
personne fibromyalgique, une situation où elle doit assumer le fardeau de la preuve de sa 
maladie par rapport à son entourage, ce qui semble fragiliser les relations existantes. Ainsi, 
l'analyse des propos fait ressortir clairement une non-reconnaissance généralisée de la FM. 
L'une des principales raisons qui expliquent que les personnes atteintes de FM se sentent 
incomprises de leur famille est liée au manque d'informations données à cette dernière. En 
fait, la famille, étant peu voire mal informée, se sent impuissante face au soutien qu'elle 
peut apporter à la personne souffrante. 
Les discussions recueillies auprès des trois groupes mettent en évidence des lacunes 
au niveau de l'information transmise aux membres de la famille. Les familles indiquent 
qu'une partie de leur inquiétude et de leur sentiment d'impuissance pourrait être atténuée 
par de l'information pertinente sur les interventions disponibles. Les familles ont exprimé 
un besoin d'investissement dans des rôles de soutien et d'ajustement envers la personne 
fibromyalgique, tels le soutien émotionnel et physique ainsi que l'écoute et la 
compréhension des besoins. Elles ont également manifesté le besoin de connaître et 
d'apprendre les principes des interventions ainsi que les stratégies afin d'aider la personne 
fibromyalgique. De plus, les propos recueillis mettent en évidence que la famille se doit 
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d'apprendre à vivre au jour le jour, à accepter la maladie et ses conséquences, en plus 
d'apprendre à respecter les limites et les possibilités de la personne fibromyalgique. En 
somme, la principale force de cette étude est l'usage d'un groupe de discussion focalisée. 
Cette méthode qualitative est un choix judicieux et présente une bonne crédibilité quant à 
l'exactitude de la description du phénomène vécu par les participants. Cependant, cette 
étude ne s'avère pas généralisable puisque l'échantillonnage est sélectif et n'encourage 
qu'un certain type de participants. 
Dans la seconde étude, Cameron Preece et Sandberg (2005) ont exploré la relation 
entre la résilience de la famille et la gestion de la fibromyalgie. Précisons que la résilience 
est l'aptitude des individus et des systèmes (les familles, les groupes et les collectivités) à 
vaincre l'adversité ou une situation de risque. Cette aptitude évolue avec le temps, elle est 
renforcée par les facteurs de protection chez l'individu et elle contribue au maintien d'une 
bonne santé ou à l'amélioration de celle-ci (Mangham et al., 1995). Via un devis descriptif 
corrélationnel, l'étude a été menée auprès de 150 personnes avec un diagnostic établi de 
FM par un médecin spécialiste. L'étude comptait majoritairement des femmes (93,1 %). 
L'échantillonnage de convenance non-randomisé a été réalisé via des sites sur Internet 
adressés aux personnes fibromyalgiques. Les participantes étaient invitées à compléter un 
questionnaire postal ou électronique comprenant des données sociodémographiques, le 
questionnaire Health Care Utilization Survey (HCUS) portant sur leur habitude de soins, le 
Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) qui correspond à une évaluation globale 
multidimensionnelle de la qualité de vie de la personne fibromyalgique, le Chrome Pain 
Coping Inventory (CPCI) déterminant la fréquence de stratégie d'ajustement face à la 
douleur et finalement, le Family Index of Regenerativity and Adaptation-General (FIRA-G) 
décrivant l'unité familiale et ses capacités d'adaptation face aux situations de stress. 
Les résultats démontrent que la détresse, les conflits et les stresseurs familiaux sont 
associés à une augmentation des problèmes de santé et de l'incapacité fonctionnelle 
(R2=0,05; p=0,009). Il fut établi que les conflits interpersonnels dans la famille sont 
significativement associés à une augmentation de la sévérité des symptômes de FM 
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(R2=0,11; p<0,000). À l'opposé, le soutien (R2 =0,06; /KO,000) et la cohésion familiale 
(R2=0,03; /KO,05) sont associés à une réduction de ceux-ci et sont associés également à 
l'utilisation de stratégie de coping efficaces en lien avec la douleur. En fait, le soutien et la 
cohésion familiale sont considérés comme étant des facteurs de protection qui contribuent à 
la résilience des individus. Les auteurs stipulent que la résilience familiale joue un rôle 
important dans la gestion des symptômes de FM et pourrait être fort profitable pour 
améliorer la gestion des soins de santé. Les forces de la famille (R2=0,08 ; p<0,000) et le 
soutien familial (R2=0,06; p=0,002) sont les composantes de résilience familiale qui ont été 
associées à une diminution des problèmes de santé et d'incapacité fonctionnelle de façon 
significative. 
Les auteurs concluent qu'afin d'améliorer les programmes d'interventions, il est 
essentiel d'utiliser une approche biopsychosociale et systémique où la résilience de la 
famille serait prise en considération. Ils recommandent de faire de l'enseignement en lien 
avec les stratégies de coping face à la douleur, de discuter des conflits conjugaux et 
d'encourager le soutien émotionnel. En somme, l'étude compte plusieurs participants et fait 
usage de questionnaires standardisés possédant de bonnes propriétés psychométriques. 
Cependant, cette étude ne peut être généralisée en raison du biais de sélection des sujets sur 
Internet. 
En somme, un consensus existe dans les deux études présentées soit l'impact de la 
FM sur l'unité familiale. Les auteurs recommandent de fournir davantage d'information et 
d'enseignement aux familles. La communication, le soutien et la cohésion familiale 
s'avèrent être des éléments favorables dans la gestion de la FM. 
1.3.4. Syndrome de la flbromyalgie et relation conjugale. La vie personnelle des 
personnes aux prises avec la FM est influencée par la maladie. A l'heure actuelle, la 
recherche s'est abondamment penchée sur les conséquences de la maladie du point de vue 
de la personne elle-même. Sachant que le soutien de la famille, et plus particulièrement 
celui du conjoint est très important pour la personne vivant avec de le syndrome de la FM, 
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quelques auteurs se sont penchés sur le sujet. Trois études ont été retenues pour leur 
complémentarité sur le sujet. 
Pour mieux outiller les professionnels de la santé, Sôderberg et al. (2003) se sont 
intéressés à la perspective du conjoint dont la femme est atteinte de FM. Plus précisément, 
ils se sont penchés à connaître le rôle que joue le partenaire dans la gestion de la maladie de 
sa conjointe atteinte de FM. Via un devis qualitatif, cette recherche phénoménologique 
suédoise, comprenant 5 hommes mariés en moyenne depuis 33 ans à une femme atteinte de 
FM, ont participé à une entrevue semi-structurée. Le guide d'entrevue comprenait le type 
de questions suivantes : « Parlez-moi de votre relation avec votre femme, de votre vie de 
couple », « Dites-moi comment votre vie quotidienne est affectée par la maladie de votre 
femme », « Comment la FM a affecté vos rapports avec votre famille et votre entourage? ». 
Afin de clarifier les réponses, le conjoint devait apporter des exemples de la vie courante. 
Les résultats ont démontré que lorsque la femme dans leur couple est atteinte de 
FM, la vie familiale en est entièrement affectée et limitée. Les conjoints ont rapporté une 
augmentation de leur charge de travail de part une redistribution à la hausse des rôles de 
gestion de la maison soit l'entretien ménager, les emplettes et les soins aux enfants en 
raison des limitations occasionnées par la FM. Cette surcharge de travail à la maison 
empiète sur les activités de loisirs du conjoint. Également, les conjoints ressentent une plus 
grande responsabilité financière puisque leur conjointe a dû réduire ou quitter son emploi 
en raison de la symptomatologie douloureuse incapacitante entrainant une détérioration des 
finances. Puisque la condition de santé de leur conjointe est fluctuante, les conjoints ont 
mentionné devoir faire de multiples compromis et de réorganisations ainsi qu'être plus 
compréhensif et sensible qu'auparavant. Ils ont rapporté une modification des rapports 
intimes avec leur partenaire en raison de la douleur et de la fatigue. Ils ont également noté 
une diminution des rapports sociaux avec leurs parents et amis en raison de 
l'incompréhension de l'entourage face à la maladie. Finalement, les conjoints ont décrit un 
manque d'informations et de connaissances de la maladie des professionnels de la santé et 
soulèvent l'importance de recevoir de l'information de qualité afin de mieux comprendre et 
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soutenir leur conjointe. À quelques reprises, ils affirment avoir défendu leur femme vis-à-
vis les services publics et sociaux en raison de la non-reconnaissance de la maladie. 
Bref, cette étude a démontré que la FM a un impact sur la vie familiale et que la 
modification des rôles a comme conséquence une augmentation de responsabilités et de 
charge de travail dans la famille, principalement pour le conjoint. Ces conclusions 
corroborent l'étude de Lesley et al. (2008) soutenant que l'un des grands impacts de la FM 
soit la surcharge de travail du partenaire en raison des incapacités de la personne FM. 
Également, cette étude a fait ressortir le rôle des professionnels de la santé au niveau de 
l'enseignement sur la FM auprès de la famille. En somme, le choix d'un devis qualitatif 
s'est révélé utile pour décrire l'expérience des participants en lien direct avec la 
problématique. Elle fait ressortir les besoins tel que perçus par les conjoints. Cependant, 
cette étude ne s'avère pas être généralisable puisque le type de sélection est à visée 
théorique et n'encourage qu'un certain type de participants. 
La seconde étude, dirigée par Bigatti et Cronan (2002), avait pour but de comparer 
l'état de santé physique et mentale ainsi que le bien-être du conjoint d'une personne 
souffrante de FM à un groupe d'hommes dont la partenaire ne souffre d'aucune 
problématique de santé. Le recrutement des conjoints FM s'est réalisé grâce à une étude 
antérieure comptant 574 femmes atteintes de FM. De ce nombre, 384 étaient mariées ou 
vivaient une relation stable. Un total de 135 conjoints ont accepté de participer à l'étude. En 
outre, pour recruter un groupe de comparaison, des annonces dans les journaux ont été 
placées («=153). Via un devis quantitatif, les données ont été recueillies à l'aide d'une 
batterie d'instruments de mesure soit un questionnaire sociodémographique, le Quality of 
Well-Being Scale, le Utilization of Health Services, le Center for Epidemiological Studies 
Dépression Scale (CES-D), le Profil of Mood States (POMS) short form, le Revised UCLA 
Loneliness Scales, le Subjective Stress Scale, le Satisfaction with Life Scale et le Illness 
Impact Form. 
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L'étude rapporte que les conjoints de personnes atteintes de FM devaient apporter 
des changements dans leur style de vie, surtout en raison de l'imposition de nouveaux rôles. 
En effet, entre 66 à 96 % des conjoints ont déclaré qu'ils étaient confrontés à des problèmes 
importants et sont contraints de faire des changements dans leur style de vie. Ces conjoints 
doivent assurer de nouvelles responsabilités et par le fait même, renoncent à certaines 
activités. Autre point soulevé, en raison de leurs incapacités engendrées par la FM, presque 
la moitié des femmes ont du réduire ou quitter leur travail avec pour conséquence une 
augmentation de la tension financière dans le tiers des ménages. 
Les auteurs affirment que la maladie chronique de la partenaire peut négativement 
affecter son conjoint au niveau de sa santé physique et mentale. En effet, le groupe de 
conjoint FM a démontré un état de santé inférieur à celui des conjoints de femmes sans 
problématique de santé (F(l,286)=9,74; p= 0,01; w2=0,03). En ce qui concerne le bien-être 
psychologique, les conjoints FM ont démontré plus d'humeur dépressive (p=0,01 ; 
w2=0,02), de solitude (p=0,01; w2=0,03) et de stress (p<0,01; w2=0,06) que le groupe de 
comparaison. Ils ont rapporté également vivre un sentiment d'incertitude face aux effets de 
la maladie sur leurs femmes. Lorsqu'ils ont stratifié l'échantillon, ils ont observé davantage 
de dysfonctionnement au plan psychologique chez les couples plus jeunes. Le nombre 
moyen d'années de la présence de FM des couples retenus dans l'étude était de neuf ans. 
Les jeunes conjoints avaient des femmes qui ont déclaré avoir une moins bonne qualité du 
sommeil, une moins grande efficacité personnelle et plus de difficultés psychologiques. 
Une explication tentée par les auteurs est qu'avec les années le couple s'adapte aux 
changements occasionnés par la FM de la femme. 
Fait surprenant selon les auteurs, les conjoints dont les épouses avaient moins de 
symptômes de dépression avaient plus de difficultés psychologiques que ceux dont les 
conjointes rapportaient davantage de symptômes. Selon ces chercheurs, d'autres études 
doivent être réalisées afin de tirer des conclusions à savoir si une relation existe entre la 
dépression de la femme chroniquement malade et le bien-être psychologique du conjoint. 
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Les auteurs concluent qu'il est important de soutenir les conjoints de personnes 
atteintes de maladie chronique puisqu'ils jouent un rôle essentiel auprès du partenaire dans 
l'adaptation à la maladie. Par le fait même, la qualité de vie du conjoint est améliorée, car 
une meilleure adaptation favorise sa propre santé physique et mentale. En somme, la 
principale force de cette étude est l'usage d'un groupe de comparaison qui laisse place à 
une plus grande rigueur scientifique. Les résultats ne sont toutefois pas généralisables en 
raison de la participation volontaire à l'étude et de l'échantillon uniquement constitué de 
sujets masculins. 
La dernière étude retenue est québécoise et fut menée par Sylvain et Talbot (2002). 
Elle avait pour but de développer un modèle d'intervention infirmière issu des savoirs 
pratiques de femmes atteintes de FM, des conjoints et d'infirmières œuvrant en Centre local 
de services communautaires (CLSC). Cette étude qualitative a utilisé un devis d'évaluation 
de quatrième génération pour étudier les interactions entre les professionnels de la santé et 
leur clientèle de soins en prenant en considération les réalités de chacun. L'échantillonnage 
était non probabiliste. Un total de 20 personnes ont participé aux entrevues individuelles 
d'une durée de 60 minutes. Les femmes fibromyalgiques ont été interrogées en premier, 
suivies de leur conjoint, et finalement de l'infirmière et des autres professionnels de la 
santé. L'entrevue de groupe eut lieu après les entretiens individuels, et ce, en regroupant le 
même groupe (n=3). Par la suite, des entrevues de validation ont été menées par téléphone 
avec chaque participant pendant les quelques semaines suivant les entrevues individuelles 
et de groupe. 
Les résultats de l'étude ont mis en évidence l'importance de l'accompagnement 
professionnel auprès des personnes atteintes de FM et de leurs conjoints. Cependant, cet 
accompagnement s'est avéré déficient selon l'étude dans la pratique actuelle. Les auteurs 
soulignent un manque flagrant d'intérêt de la part des professionnels de la santé envers 
cette clientèle. Les auteurs affirment que les professionnels sont des personnes clés pour 
assumer le rôle de soutien voir même comme catalyseur au soutien conjugal. La 
reconnaissance de la maladie par les professionnels de la santé marque le début d'un 
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processus qui permettrait d'évoluer vers une meilleure gestion de la douleur. L'apport du 
conjoint dans cette étude fat d'une grande richesse puisque leur point de vue est rarement 
sollicité. Les résultats rapportent que le conjoint s'avère être la principale et parfois la seule 
source de soutien pour la personne fibromyalgique. En effet, la relation conjugale est 
reconnue comme étant une précieuse ressource fondamentale de soutien social. La plupart 
des femmes de cette étude percevaient un soutien important de la part de leur conjoint, 
notamment au niveau instrumental et émotif. De leur côté, les conjoints ont nommé un 
point positif soit le rapprochement du couple. Également, les conjoints rencontrés ont tous 
identifié que leur propre réseau de soutien était très restreint, voire inexistant. En l'absence 
d'un réseau de soutien, l'aide professionnelle au conjoint apparaît d'une très grande 
importance. Les résultats révèlent qu'il y a très peu d'interaction entre les conjoints et les 
professionnels de la santé et qu'actuellement, le soutien conjugal est peu reconnu par les 
professionnels de la santé. 
Les auteurs concluent en mentionnant que l'approche des infirmières se situe encore 
à un niveau individuel plutôt que familial. De plus, la formation professionnelle est 
déficiente en regard d'une approche familiale et il est aussi important de soutenir et 
d'informer la personne fibromyalgique que son conjoint. L'importance de la formation 
s'avère essentielle pour contrer la méconnaissance des mécanismes de gestion de la douleur 
chronique chez les professionnels de la santé. De plus, cette étude a mis en évidence 
l'absence de services pour la clientèle atteinte de FM et le manque de concertation entre les 
professionnels de la santé. En ce qui a trait au couple, il désire être mieux reconnu des 
services de santé et recevoir plus de soutien de l'extérieur. Les auteurs concluent en 
mentionnant que l'intervention communautaire serait une solution à mettre en place afin 
d'améliorer les services offerts à cette population. L'une des forces de cette étude est la 
réalisation des entrevues de validation visant à faire ressortir la synthèse des thèmes 
abordés pour maximiser la crédibilité de l'étude. Autre point positif, cette étude a élaboré 
un modèle systémique d'intervention infirmière utile aux intervenants de première ligne 
auprès de la clientèle fibromyalgique qui est peu desservie à l'heure actuelle par le système 
de santé. Nonobstant, l'étude étant hermétique, le cadre conceptuel n'aspire ni à la 
généralisation, ni à l'universalité. 
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En somme, les trois études soulignent que la FM a un impact sur la vie conjugale et 
entraine des changements dans le style de vie notamment en raison de la prise de nouveaux 
rôles pour le conjoint. L'emphase est portée sur l'importance de soutenir les conjoints de 
personnes atteintes de FM puisqu'ils jouent un rôle essentiel dans l'adaptation à la maladie. 
Il s'avère que les professionnels de la santé sont des personnes clés pour assumer le rôle de 
soutien voire même servir de catalyseur au soutien conjugal. Également, ces derniers ont un 
rôle important en ce qui concerne la diffusion d'information adéquate et précoce à la 
famille. Cependant, le manque d'intérêt et de connaissance vis-à-vis cette problématique de 
santé chez les professionnels de la santé ainsi qu'une pratique centrée sur l'individu au 
détriment d'une approche familiale nuisent à la prestation de soins de qualité. La section 
suivante porte sur les écrits étayant le type d'intervention à privilégier pour le traitement de 
la FM. 
1.3.5. Intervention pour le traitement de la fibromyalgie. Le choix du traitement 
de la FM est guidé par les symptômes rapportés par chaque patient ainsi que par les 
hypothèses étiologiques de la FM. L'approche pharmacologique est la plus courante pour 
contrôler la douleur depuis fort longtemps. Également, l'approche psychologique est une 
pratique courante dans le traitement de la FM. Cependant, les approches unifactorielles 
apportent des changements cliniques minimes, ce qui a amené les chercheurs et les 
professionnels de la santé à jumeler diverses approches (Turk et al., 2003). Cette section 
expose les approches couramment utilisées dans le traitement de la FM et plus 
spécifiquement, une approche multimodale prometteuse, l'ÉIF. Finalement, il est question 
de l'implication de la famille dans les interventions. 
1.3.5.1. Approche pharmacologique. L'éventail des médicaments disponibles pour 
soulager la douleur est imposant et complexe. Les antidépresseurs tricycliques (ADT), 
catégorie de médicament qui intervient sur la modulation de la douleur, ont été les premiers 
à être étudiés pour la FM. L'amitriptyline est l'ADT le plus abondamment étudié et 
démontre à court terme une diminution de la douleur et de la fatigue ainsi qu'une 
amélioration du sommeil et du bien-être général (Abeles et al., 2008). La duloxétine, un 
inhibiteur de la recapture de la sérotonine-noradrénaline (IRSN), ayant reçu une 
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autorisation de la part de Santé Canada pour le traitement de la FM, améliore à court terme 
la douleur, les raideurs musculaires et la qualité de vie. Plus récemment, les 
anticonvulsivants comme la gabapentine (Arnold et al., 2007) et la prégabaline, reconnu 
comme étant un analgésique et est la seule molécule approuvée par Santé Canada, 
améliorent aussi les symptômes de la FM en stabilisant les neurones nocicepteurs 
(Arsenault et Thiffault, 2010). Également, les études portant sur le tramadol, un analgésique 
opioïde, ont démontré son efficacité dans le traitement de la douleur (Abeles et al., 2008; 
Carville et al., 2008) et ce médicament est recommandé pour la FM par l'European League 
Against Rheumatism (Carville et al., 2008). Toutefois, les opioïdes devraient être envisagés 
en cas d'échecs répétitifs d'autres traitements ou en situation de douleur extrême. Cette 
prudence permet de limiter les phénomènes de tolérance et d'hyperalgésie provoqués par 
les opioïdes (DuPen et ai, 2007). Finalement, le recours aux cannabinoïdes gagne en 
popularité depuis l'étude de Skrabek et al. (2008) qui confirme un effet positif de la 
nabilone sur la douleur des patients fibromyalgiques. 
Les réponses thérapeutiques à la médication sont variables. L'expérience démontre 
que les patients atteints de FM sont souvent sensibles à l'effet des médicaments. Il est donc 
recommandé de commencer par les plus petites doses possibles, puis d'augmenter 
lentement, généralement toutes les semaines (Arsenault et Thiffault, 2010). Également, la 
non-observance aux médicaments représente un problème majeur chez les personnes au 
prise avec de la DC (Broekmans et al., 2009). Une étude rapporte qu'environ 24 % des 
fibromyalgiques oublient de prendre leur médication et presque 20 % arrêtent leur 
médication lorsqu'ils se sentent mieux (Sewitch et al., 2004). 
1.3.5.2. Approche psychologique. Il existe de nombreuses approches 
psychologiques. Parmi celles-ci, la thérapie cognitivo-comportementale (TCC) et la 
thérapie comportementale présentent une certaine efficacité pour diminuer l'invalidité 
associée à la DC. Toutes deux visent à apprendre à composer avec la douleur en travaillant 
sur les processus psychologiques qui lui sont associés. Eccleston et al. (2009) ont analysé 
les résultats de 40 essais cliniques randomisés incluant au total 4 781 participants souffrant 
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de douleur chronique à l'exception des maux de tête, des migraines et des cancers. Les 
résultats ont révélé que la TCC s'avérait d'une efficacité modeste sur la perception de la 
douleur, l'invalidité et l'humeur tandis que pour la thérapie comportementale, il y avait 
absence de preuve. Selon les dires d'Eccleston et al. (2009) la meilleure approche 
psychologique pour traiter la douleur n'a pas encore été déterminée à ce jour. Quelques 
études ont évalué les effets de la TCC auprès de personnes atteintes de FM, avec des 
résultats modestes sur divers aspects tel la douleur, la fatigue, le fonctionnement physique 
et l'humeur (Williams, 2003). Goossens et al. (2005) ont analysé les données de deux 
essais cliniques randomisés réunis. Leur étude visait à évaluer l'efficacité d'une TCC auprès 
de 171 patients souffrants de FM et de douleurs chroniques au bas du dos. Ils concluent à la 
grande importance des attentes prétraitement chez les patients de DC. Ces propos 
corroborent les résultats de l'étude menée par Thieme et al. (2007) suggérant que les 
caractéristiques des patients fibromyalgiques pré-traitement sont d'importants prédicateurs 
de réponse à la TCC. Bennett et Nelson (2006) soutiennent que la TCC comme modalité 
unique n'offre aucun avantage auprès de la clientèle fibromyalgique et que des recherches 
sont encore nécessaires pour comprendre le rôle de la TCC dans la gestion de la FM. 
1.3.5.3. Approche multimodale. L'IASP recommande pour les patients souffrant de 
DC réfractaire aux traitements conventionnels une approche de réadaptation multimodale, 
intervention considérée de « référence » (Dobkin et Boothroyd, 2006). L'approche 
multimodale se définit par l'utilisation de plus d'une modalité thérapeutique de façon 
concomitante afin de favoriser le soulagement des patients douloureux. L'équipe 
multidisciplinaire est composée d'individus ayant des champs de compétence différente et 
intervenant auprès d'un patient dans les limites strictes de leurs champs de compétence sans 
vraiment coordonner leurs actions avec les autres membres de l'équipe. De son côté, 
l'équipe interdisciplinaire regroupe à la fois des membres de la profession médicale et des 
professionnels de la santé provenant entre autres, de la thérapie occupationnelle, la 
rééducation physique ou la psychologie et dont toutes les actions sont complémentaires et 
solidement intégrées, tant sur le plan du diagnostic que du traitement (Marchand, 2009). 
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L'état des connaissances actuelles soutient la pertinence des approches 
multimodales pour traiter la FM (Jones et al., 2006). En 2004, Goldenberg et al. ont publié 
une étude systématique visant à établir des lignes directrices fondées sur des données 
probantes pour le traitement optimal de la FM. Ils ont ainsi montré que l'étude des données 
actuelles penchait en faveur de programmes à étapes comprenant les éléments suivants : 
1) un accent sur l'éducation; 2) l'utilisation de médicaments tels que les antidépresseurs 
tricycliques, ou les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine; 3) des exercices tels que 
l'entraînement cardio-vasculaire et musculaire; 4) la thérapie cognitive; voie 5) une 
combinaison de toutes ces approches. 
En 2002, une revue systématique d'essais contrôlés randomisés comportant 25 
études non pharmacologiques portant sur l'exercice, l'éducation, la relaxation, la thérapie 
cognitivo-comportementale, l'acupuncture et l'hydrothérapie fut réalisé. Cette revue n'a 
révélé aucune preuve d'effet bénéfique associée à ces interventions, à part quelques 
données à l'appui des exercices aérobiques (Sim et Adams, 2002). En effet, l'activité 
cardio-respiratoire est l'une des activités la plus recommandée pour le traitement de la FM, 
car elle a des effets bénéfiques sur la fonctionnalité physique (Da Costa et al., 2005; 
Mannerkorpi et al., 2006 ) et des bienfaits sur l'humeur (Gowans et Dehueck, 2004). 
Une recension des écrits menée entre 1975 et 2002 (Holdcraft et al., 2003) portant 
sur les approches non pharmacologiques complémentaires et alternatives (acupuncture, 
homéopathie, suppléments nutritionnels et diététiques, magnétisme, chiropraxie, massage, 
relaxation biofeedback, hypnothérapie) dans la gestion de la FM a constaté qu'aucune 
approche unique n'obtenait l'effet attendu. Dans cette revue, l'acupuncture présentait la 
meilleure efficacité. Toutefois, une revue de littérature plus récente d'essais cliniques 
randomisés sur l'acupuncture dans publié par YACR ne rapporte aucune preuve que 
l'acupuncture soit un traitement efficace pour les symptômes de la FM (Mayhew et Ernst, 
2007). 
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Une récente revue dans Cochrane (Busch et al, 2009) rapporte que l'activité 
aérobique d'intensité modérée sur une période de 12 semaines a des effets à court terme sur 
le bien-être, la fonction physique, la douleur et les points de sensibilité de la personne 
fibromyalgique. Cependant, les auteurs soulignent que l'adhésion aux interventions 
d'activité aérobique dans les études retenues était faible. La revue rapporte également que 
bien qu'il existe peu d'études évaluant l'entraînement en force, ce type d'exercice semble 
apporter une réduction des douleurs et des points douloureux en plus d'améliorer le bien-
être général. Les auteurs concluent que d'autres études sur le renforcement musculaire, la 
flexibilité et sur les bénéfices à long terme de l'exercice pour la FM sont nécessaires. 
Malgré des résultats encourageants des traitements multimodales, l'efficacité long 
terme, plus de 6 mois, de cette approche est questionnée (Redondo et al., 2004; Robinson et 
Jones et al., 2006). Le fréquent retour des symptômes de la FM observé quelques mois 
après la fin d'une intervention pourrait être lié à la faible observance au traitement de même 
qu'à la dépendance du participant face au traitement et au thérapeute (Arnold, 2006; 
Picavet et Hazes, 2003). Les facteurs contribuant à cette faible observance sont multiples et 
seraient reliés aux incapacités, au stress, à l'exacerbation de la douleur, à la dépression, aux 
barrières vis-à-vis l'exercice et au faible soutien social (Arnold, 2006; Dobkin et al, 2005). 
Quant au phénomène de dépendance, il peut indiquer un manque d'intégration des solutions 
proposées pour soulager la DC. C'est pourquoi, certaines techniques de prise en charge de 
la DC ont tenté de maximiser l'intégration des solutions par le participant. Parmi ces 
interventions, les Écoles du dos (Charest et al., 1996; Hodselmans et al., 2001; Poiraudeau 
et al., 2001; Roques et al., 2002) ont démontré leur efficacité à long terme avec les 
personnes souffrant d'une DC au niveau lombaire. 
À partir de l'École Interactionnelle du dos (Charest et al, 1996), Barcellos de Souza 
(2007) a élaboré et évalué une intervention multifactorielle structurée s'adressant aux 
personnes souffrantes de FM qui a démontré à ce jour des changements durables tant au 
plan des données expérimentales que cliniques. 
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1.3.5.4. École Interactionnelle de Fibromyalgie. L'ÉIF constitue un programme 
interdisciplinaire multimodal structuré non pharmacologique pour traiter, en groupe de six à 
huit participants, la FM. Incorporant les aspects physiques, psychologiques et sociaux de la 
maladie, le but est d'outiller la personne souffrante de FM afin qu'elle puisse apprendre à 
gérer elle-même ses symptômes. La section qui suit présentera les trois caractéristiques sur 
lesquelles reposent le programme de l'ÉIF soit l'interaction, les tactiques thérapeutiques et 
le déroulement (Barcellos de Souza et al., 2007; Charest et al, 1996 ; Charest et al, 2009). 
Par la suite, l'efficacité de cette intervention sera présentée. 
A) Interaction. En ce qui concerne la première caractéristique, la stratégie 
d'intervention de l'ÉIF s'inspire du modèle interactionnel (ou thérapie brève et stratégique), 
soit l'étude des comportements communicationnels des individus en interaction (Fisch et 
Schlanger, 2005; Watzlawick et Nardone, 2000). L'ÉIF vise l'interaction entre les 
personnes impliquées dans le traitement soit les fibromyalgiques et les praticiens, les 
fibromyalgiques entre eux et les fibromyalgiques et un membre significatif de leur 
entourage. L'interaction, l'alliance thérapeutique ou la qualité de la relation constitue un 
facteur déterminant des progrès thérapeutiques. La façon dont la personne perçoit les divers 
aspects de cette relation, tels que le respect, la cordialité et l'engagement du praticien, 
expliquerait environ 25 % des changements thérapeutiques (Asay et Lambert, 1999). Les 
praticiens, toujours les mêmes pour chacune des rencontres de groupe, maximisent 
l'alliance thérapeutique par divers moyens dont par exemple le contrat thérapeutique, les 
conversations informelles durant les pauses et les routines motrices personnalisées à chacun 
des participants fibromyalgiques. 
B) Tactiques thérapeutiques. En ce qui a trait à la deuxième caractéristique, soient 
les tactiques thérapeutiques, elles représentent des lignes directrices sur lesquelles les 
praticiens s'appuient pour mettre en œuvre la stratégie interactionnelle. Une tactique 
thérapeutique désigne un ensemble de moyens coordonnés et pratiques disposés 
conformément au but poursuivi soit d'apprendre à gérer sa FM, comme par exemple, la 
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position expert/non-expert, le changement minimal et le client/touriste (Charest et al., 1996; 
Charest et al., 2009). 
Le praticien applique la tactique expert/non-expert en utilisant, en cours de l'EIF, 
une position adaptée aux particularités du client et à la spécificité de la situation. La 
position non-expert est privilégiée dans le cadre de l'ÉIF puisque le participant est l'expert 
de son problème. Également, peu de gens réagissent bien à une position d'autorité 
prolongée et il est plus facile de transiter de la position non-expert à la position expert que 
le contraire. Regarder davantage en écoutant et poser des questions caractérisent la position 
non-expert (Charest, 1996). Une relation égalitaire s'établit dans les échanges entre les 
praticiens et les participants. 
Le changement minimal s'inscrit lors de la négociation du contrat thérapeutique. La 
personne fibromyalgique s'engage à parcourir les neuf rencontres de l'ÉIF, à effectuer le 
travail personnel recommandé et à modifier son emploi du temps pour consacrer en 
moyenne 45 minutes par jour, 6 jours par semaine, durant 11 semaines, aux apprentissages 
visés par l'ÉIF. En retour, le praticien s'engage à supporter le participant à faire des progrès 
afin d'atteindre ses objectifs personnels et améliorer sa capacité à gérer sa FM. Pour 
évaluer les améliorations, le praticien convient d'un changement minimal avec le 
participant. Il doit être formulé en terme précis, observable et mesurable. La négociation de 
ce changement minimal s'effectue entre 5 à 20 %. 
La tactique thérapeutique du client/touriste consiste à évaluer la motivation de la 
personne fibromyalgique à s'investir dans un processus d'autoprise en charge de sa 
condition douloureuse. Le terme client désigne que la personne demande activement de 
l'aide contrairement au touriste qui adopte une position passive face à la gestion du 
problème. Le praticien possède un pouvoir d'influence seulement si la personne est client. 
Lorsque le praticien fait face à un touriste, il se doit de tenter de le rendre client par l'usage, 
entre autres, de la renégociation du contrat. 
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Les tactiques thérapeutiques sont un concept rarement abordé dans les programmes 
d'intervention axés trop souvent sur la transmission d'un simple contenu technique. Les 
tactiques thérapeutiques visent au plan moteur à amener la personne fibromyalgique à 
accomplir les tâches prévues au programme, au plan perceptif à l'aider à modifier sa vision 
d'elle-même et au plan cognitif, à lui fournir des connaissances et la compréhension dont 
elle aurait besoin pour s'engager sur les chemins de l'amélioration de sa condition. 
C) Déroulement. La troisième caractéristique, soit le déroulement, réfère aux 
rencontres hebdomadaires de l'ÉIF soient neuf rencontres, entrecoupées de semaines de 
travail autonome, pour un total de 11 semaines (Annexe A). L'ÉIF est animée par deux 
praticiennes de formation clinique complémentaire, l'une disposant d'une expertise dans le 
domaine physique et l'autre du domaine psychosocial, comme par exemple, une 
ergothérapeute et une psychologue ou une physiothérapeute et une infirmière. Chacune des 
rencontres d'une durée de deux heures trente sont organisées autour de divers thèmes entre 
autres les symptômes, la gestion de capacités et la chronicité. 
D) Efficacité long terme de l'ÉIF. L'efficacité long terme de cette intervention a été 
évaluée à l'aide de deux groupes équivalents : un groupe expérimental de trente femmes 
fibromyalgiques qui a suivi l'ÉIF et un groupe contrôle de trente femmes fibromyalgiques 
en liste d'attente (Barcellos de Souza, 2007). Les deux groupes ont été évalués avant, 
immédiatement après le traitement et quatre mois plus tard. Le groupe expérimental a aussi 
r 
été évalué un an après la fin de l'EIF. Les mesures portaient sur le seuil de douleur 
mécanique aux points de sensibilité évaluée à l'aide d'un algomètre électronique; la douleur 
clinique et la gestion des symptômes de la FM, toutes deux mesurées à l'aide d'une échelle 
visuelle analogue. L'amplitude et la durée des changements obtenus ont été significatives et 
se sont avérées durables soit un an après la fin de l'intervention. Les participantes de l'ÉIF 
ont rapporté une amélioration importante de leur condition qui se manifeste à la fois par 
une augmentation significative du seuil de la douleur mécanique aux points de sensibilité et 
par une réduction marquée de la douleur clinique. Le sentiment d'être capable de gérer les 
symptômes de la FM s'accroît aussi de façon notable et durable par rapport au groupe 
contrôle de la liste d'attente. La littérature scientifique rapporte rarement le maintien de tels 
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changements sur une période d'une année. Outre ces variables, l'efficacité a été démontrée 
par une augmentation de la qualité de vie (SF-36) et une réduction de l'impact de la FM 
(FIQ). Selon les auteurs, deux éléments expliqueraient l'essentiel de ces changements. Le 
premier élément indispensable à la réalisation rapide de tels progrès thérapeutiques serait 
l'alliance thérapeutique. Le taux d'abandon dans l'étude fut de 3 %. Le second élément 
concerne les différents outils proposés pour gérer les symptômes de la FM. Le succès perçu 
par les patientes à la fin du programme constitue un facteur important dans la poursuite des 
activités physiques à long terme (Goossens et al., 2005). 
L'étude de Barcellos de Souza (2007) comportait certaines failles méthodologiques 
de sorte qu'il est difficile d'arriver à des conclusions claires notamment en raison de 
l'absence de groupe contrôle. Également, d'autres limites s'ajoutent à cette étude soit la 
taille de l'échantillon, l'exclusion de participant masculin, la présence d'un biais de 
maturation en raison de l'utilisation de mesures répétées et le fait que l'ÉIF a été toujours 
animée par la même animatrice qui était aussi l'étudiante en charge de la recherche. 
Cependant, cette intervention non pharmacologique offre aux participants de l'information 
à propos de leur maladie où des tâches physiques (ex. respiration abdominale, routine 
motrice, activités cardiorespiratoires) et psychologiques (ex. relaxation, stratégies de 
gestion des limites, recadrage) sont prescrites dans le but de favoriser une autonomie face à 
la gestion de leur douleur. 
Lors du contrat thérapeutique établi entre les praticiens et le participant 
fibromyalgique à la première rencontre, ce dernier est invité à obtenir la signature d'un 
membre significatif de son entourage. Cette tâche vise à favoriser le soutien d'un proche à 
l'extérieur de l'ÉIF sachant que le soutien social est le facteur qui prédit le mieux 
l'ajustement à la maladie (Molloy et al., 2004). Puisque les écrits soulignent le fait que les 
conjoints sont une source importante de soutien voire être la personne la plus significative 
du réseau social de la personne atteinte (Newton-John et Williams, 2006) il s'avère 
pertinent en regard d'une vision systémique de s'attarder plus en détail à cette dimension 
sous exploitée dans le cadre de l'ÉIF, dimension pouvant maximiser l'efficacité long terme. 
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1.3.5.5. Implication de la famille/du ou de la conjointfe). Selon la théorie des 
systèmes de Bowen, la famille fonctionne comme un système homéostatique où l'action de 
chacun dépend du fonctionnement des autres membres de la famille (Snelling, 1990). Or, 
lorsqu'un membre de la famille bénéficie de services en réadaptation, ceci a un impact sur 
l'équilibre homéostatique de toute la famille dont il fait partie. Dans une revue des écrits, 
Turk (2002) conclue que la réponse des membres de la famille à un problème de douleur 
peut diminuer le problème ou l'exacerber et le cultiver dans la chronicité. Les écrits 
scientifiques abondent tous dans le même sens lorsqu'il est question de gestion de la DC et 
de la famille. Tous recommandent d'impliquer directement, aux interventions, la famille car 
elle est une précieuse source de soutien (Cameron Preece et Sandberg, 2005; Lewandowski 
et al., 2007; Roy, 2006; Vannotti et Gennart, 2006) et plus particulièrement le conjoint car 
il est la principale source de soutien pour la personne malade (Newton-John et Williams, 
2006; Sylvain et Talbot, 2002). En fait, il y a maintenant près de 30 ans, Wallston et al. 
(1983) soutenaient déjà que l'unité familiale avait un impact important sur le processus 
d'adaptation-réadaptation de la personne FM et que selon eux, le soutien familial améliorait 
le résultat des interventions et favorisait une récupération plus rapide de l'individu. 
Malgré les recommandations mentionnant d'impliquer le/la conjoint(e) aux 
interventions, il s'avérait trop tôt de les inclure à l'ÉIF puisque aucune étude n'en précisait 
les modalités (Léonard et al., 2006 ; Newton-John et William, 2006). Donc dans un premier 
temps, dans une perspective systémique, le questionnement a été le suivant : L'amélioration 
de la personne atteinte de FM aura-t-elle un impact sur son/sa conjoint(e) sachant que 
lorsqu'un membre de la famille change ses comportements de santé, cela peut amener les 
autres membres à apporter les mêmes changements (Duhamel, 2007) ? 
Deuxième chapitre - Matériel et méthodes 
2.1. Devis 
L'étude visant à évaluer l'impact des ÉIF chez les conjoints(es) de personnes 
atteintes de FM a été réalisée parallèlement à un essai randomisé contrôlé (ERC) à mesures 
répétées multicentrique (sites : École de Réadaptation de l'UdeS et UQAT). L'ERC avait 
pour objectif d'évaluer l'efficacité à court et à long terme de l'ÉIF chez des personnes 
atteintes de FM. Comme les conjoints(es) étaient déjà assignés(es) dans le groupe 
expérimental ou dé comparaison en fonction de leur partenaire FM, l'étude se range parmi 
les études quasi expérimentales. Un devis avant-après avec groupe témoin non équivalent 
présenté à la figure 4 a été utilisé en raison du recrutement via les participants(es) de l'ÉIF 
déjà randomisés. Le devis quasi expérimental comporte la manipulation d'une variable 
indépendante, dans ce cas-ci, l'effet indirect des ÉIF. Le fait que les deux groupes soient 
soumis aux mesures avant (TO), après (Tl- 3 mois) et six mois post-ÉIF (T2) permet de se 
rapprocher de l'équivalence initiale des groupes (Fortin, 2010). Il est possible de vérifier 
statistiquement les différences entre les groupes (expérimental=E; contrôle=C) en regard de 
caractéristiques prédéfinies. Si ces dernières variables se révèlent similaires, il est ainsi 
possible d'avoir confiance dans les relations de causalité entre les variables (Fortin, 2010). 
ACCORD 
Figure 4. Devis. 
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2.2. Hypothèses 
Il est clairement établi par les écrits scientifiques que la FM a un impact sur la vie 
conjugale. En effet, chez certains couples, le soutien que les conjoints s'apportent devant la 
maladie peut augmenter la satisfaction conjugale, la qualité de vie, la cohésion et la 
communication (Hopia et al., 2005; Mukheijee et al., 2002) tandis que chez d'autres 
couples dont la relation est déjà tendue, le stress d'une maladie accentue les conflits, réduit 
le soutien conjugal, entraine une perte de l'équilibre émotionnel et dans certain cas de la 
détresse psychologique (Burman et Margolin, 1992; O'Farrell et al., 2000). De plus, la 
maladie chronique du partenaire peut affecter négativement le conjoint au niveau de sa 
santé physique, avec un état de santé diminué, et une santé mentale appauvrie avec des 
humeurs dépressives et du stress (Bigatti et Cronan, 2002). De plus, le conjoint peut vivre 
un sentiment d'incertitude et d'impuissance devant l'incapacité à aider son partenaire en 
souffrance. Malgré les divergences d'opinion vis-à-vis l'impact de la FM sur le couple, 
l'hypothèse retenue est que les conjoints des participants(es) à l'ÉIF présentent un statut de 
santé physique et mentale plus pauvre que la population générale. De plus, à ce jour, les 
résultats préliminaires de l'ÉIF stipulent que la participation de personnes atteintes de FM 
entraîne des effets favorables dans la gestion de leurs symptômes (Barcellos de Souza et al., 
2007). Considérant avec une vision systémique que l'ÉIF entraîne des changements 
favorables pour les participants(es) fibromyalgiques, un effet indirect de l'intervention 
serait observable quant à la santé physique et mentale des conjoints(es). En résumé, les 
hypothèses émises sont : 
• Les conjoints(es) des participants(es) de l'ÉIF présentent un statut de santé physique et 
mentale plus pauvre que la population générale; 
• La participation de la personne fibromyalgique à l'ÉIF a un effet indirect favorable sur la 
santé physique et mentale de son/sa conjoint(e). 
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2.3. Variables à l'étude 
2.3.1. Variable indépendante. La variable indépendante de l'étude est l'effet 
indirect de l'intervention c'est-à-dire l'ÉIF à laquelle les personnes fibromyalgiques 
participent dans le cadre de l'ERC. Cette intervention a été décrite au chapitre précédent 
(voir section 1.3.5.2). 
2.3.2 Variables dépendantes 
2.3.2.1. Satisfaction de la relation avec le proche. La satisfaction de la relation 
avec le proche fait référence au contentement, au plaisir éprouvé quand les choses sont 
telles que souhaitées et au sentiment de bien-être dans la relation établie avec cette 
personne. En d'autres termes, la satisfaction de la relation réfère à la qualité de la relation 
(Canary et Zelley, 2000). 
2.3.2.2. Santé perçue. L'état de santé d'un individu et d'une collectivité est 
influencé par la combinaison de plusieurs facteurs; l'hérédité (biologie humaine), 
l'environnement physique et social dans lequel les gens vivent, le mode de vie et 
l'organisation des soins de santé. La santé était jadis perçue comme l'absence de maladie. 
Mais dans la Constitution de l'OMS, adoptée en 1948, la santé est définie comme un état de 
complet bien-être physique, mental et social, ne consistant pas seulement en une absence de 
maladie ou d'infirmité. Au fil des décennies, on l'a considérée de façon beaucoup plus 
globale. À la médecine curative se sont progressivement ajoutées d'autres approches 
centrées davantage sur la prévention. De nos jours, on considère que le maintien et 
l'amélioration de la santé de chaque individu nécessitent que l'on prévienne certaines 
maladies ou blessures, qu'on acquiert un certain niveau de bien-être physique, mental et 
social, et qu'on soit en mesure de s'adapter de façon adéquate à divers environnements 
physiques et milieux de vie et ce, tout au long de l'existence. La perception ou 
l'autoévaluation de la santé constitue un indicateur important de l'état de santé de la 
population. Elle reflète l'appréciation globale que l'individu fait de son propre état de santé 
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en intégrant ses connaissances et son expérience de la santé ou de la maladie (Levasseur, 
1995). 
2.3.2.3. Efficacité personnelle. La notion de sentiment d'efficacité personnelle est 
issue de la théorie socio-cognitive (Bandura, 1994) et elle se définit comme les croyances 
qu'entretient un individu quant à sa capacité de réaliser une tâche particulière ou d'affronter 
efficacement une situation précise. Un tel sentiment ne constitue pas nécessairement une 
estimation rationnelle des capacités réelles de la personne. Il est plutôt le résultat d'un 
processus transactionnel entre l'estimation que la personne fait des exigences relatives à la 
tâche à exécuter, des ressources qu'elle possède ou croit posséder, et surtout de sa capacité 
de les utiliser adéquatement (Bouffard-Bouchard et al., 1991). 
2.3.2.4. Qualité de vie. L'OMS définit en 1994 la qualité de la vie comme la 
perception qu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du 
système de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses 
normes et ses inquiétudes. Il s'agit d'un large champ conceptuel, englobant de manière 
complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau 
d'indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les 
spécificités de son environnement. La notion de qualité de vie prend en considération la 
perception de la personne de son propre état de santé. 
2.3.2.5. Anxiété. L'anxiété situationnelle se définit comme un état émotionnel 
transitoire, caractérisé par un sentiment subjectif et conscient de tension, d'appréhension, 
de nervosité, d'inquiétude et une augmentation de l'activité du système nerveux autonome 
(Spielberger, 1983). Pour sa part, le trait d'anxiété réfère à des différences individuelles 
relativement stables dans la prédisposition à percevoir plusieurs situations comme 
dangereuses ou menaçantes et à répondre à ces situations avec une élévation d'anxiété 
situationnelle (Spielberger, 1983). 
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2.3.2.6. Humeur dépressive. L'humeur est un état affectif normal, considérée 
comme l'ensemble de réactions affectives et émotionnelles à un moment donné et dans un 
contexte bien déterminé. L'humeur est la disposition affective fondamentale riche de toutes 
les instances émotionnelles instinctives qui donne à nos états d'âmes une tonalité agréable 
ou désagréable oscillant entre les deux pôles extrêmes du plaisir et de la souffrance (Delay, 
1946). Un ensemble de symptômes organisés autour d'une perturbation de l'humeur se dit 
être une humeur dépressive (ou thymie dépressive). L'humeur dépressive est un éprouvé 
négatif (distorsions cognitives) de la relation du sujet au monde et à lui-même: sentiment 
que sa vie est un échec, la situation sans espoir, l'avenir impossible, perte du plaisir 
(anhédonie) et d'intérêt (Klein, 2004). 
2.4. Population à l'étude 
Personnes adultes de la région de Sherbrooke ou de Rouyn-Noranda étant le/la 
conjoint(e) d'un/d'une participante) de l'ÉIF dans le cadre du programme ACCORD. 
2.4.1. Stratégie d'échantillonnage et de recrutement. La stratégie 
d'échantillonnage utilisée est celle de l'échantillonnage non probabiliste de convenance via 
les participants/participantes de l'ECR dans le cadre l'EIF. Contrairement à 
l'échantillonnage probabiliste, l'échantillonnage non probabiliste ne donne pas à tous les 
éléments de la population une chance égale d'être choisis pour former l'échantillon. Il 
risque d'être non représentatif et, par conséquent, moins fiable en ce qui concerne la 
généralisation des résultats (Fortin, 2010). Suite à l'admissibilité des participants(es) à 
l'ÉIF à la suite d'une évaluation préliminaire, un formulaire de consentement était remis 
aux participants(es) ayant un/une conjoint(e). Ensuite, tous les conjoints(es) potentiels(les) 
étaient contactés(es) par téléphone par la responsable de la recherche où les détails du 
projet leur étaient expliqués. Les sujets intéressés donnaient leur consentement verbal. 
Quant au consentement écrit, il était obtenu lors de la réception du premier retour des 
envois postaux (T0). 
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2.4.2 Critères de sélection. Cette étude a été réalisée de façon concomitante avec 
un essai randomisé contrôlé multicentrique (ERC) (Sherbrooke et Rouyn Noranda, Québec, 
Canada) mené auprès de 58 personnes fibromyalgiques ayant pour but d'évaluer l'efficacité 
de l'ÉIF (Bourgault et al, en rédaction). Soixante-quatre pourcent des participants(es) 
fibromyalgiques à l'ÉIF avaient un/une conjoint(e). Parmi les conjoints potentiels, 81% ont 
accepté de participer à l'étude. Les critères d'inclusion sont : être le/la conjoint(e) 
d'un/d'une participant(e) à l'ÉIF, être âgé(e) de 18 ans et plus, demeurer avec son/sa 
partenaire, être capable de lire et de comprendre le français et accepter de compléter des 
questionnaires à trois reprises (TO, T1 et T2). 
2.5. Instruments de mesure 
La collecte de données a été réalisée à l'aide de quatre échelles de mesures, de deux 
instruments de mesures standardisés et d'un questionnaire de données 
sociodémographiques. Les instruments choisis pour mesurer les variables dépendantes sont 
présentés à la figure 5 : 
Variables Instruments de mesures 
samo perçu* 
Humeur 
Échelle dé Likert à 5 niveaux 
LmMMKlMl 
Échelle de qualité de vie (SF-12v2) 
UpMp ttm. w«* KnMN MKKK19N 
Inventaire de dépression de BECK v1 (BDI) 
BouqMMBMuM», 1«f {«Q, BMk, EfMMM, tout «19m. 18M; BMi Mit, 1# 
ACCORD 
Figure 5. Variables et instruments de mesure 
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2.5.1. Échelle de satisfaction de la relation avec le proche. Une échelle maison de 
type Likert à quatre niveaux a été conçue dans le cadre de ce projet afin d'évaluer le niveau 
de satisfaction de la relation perçue avec le proche souffrant de FM. Le sujet doit répondre 
à la question suivante : Comment qualifiez-vous la relation avec la personne 
fibromyalgique? Le sujet doit faire un choix entre très satisfaisante, plutôt satisfaisante, 
plutôt insatisfaisante ou très insatisfaisante. L'un des avantages d'utiliser une échelle à 
quatre niveaux est d'éviter l'effet centripète lorsque la personne est indécise (Fortin, 2010). 
Le temps de passation est de moins d'une minute (voir Annexe D). 
2.5.2. Échelle de santé perçue. La perception de santé perçue comporte l'avantage 
d'être facile à obtenir puisqu'elle ne nécessite une seule question. Utilisée dans un grand 
nombre d'enquêtes de santé canadiennes sur la promotion de la santé, cette variable est 
évaluée à l'aide d'une échelle de type Likert à cinq niveaux (Levasseur, 1995). La question 
prend la forme suivante : « Comparativement à d'autres personnes de votre âge, diriez-vous 
que votre santé est en générale excellente, très bonne, bonne, moyenne ou mauvaise? » Le 
sujet ne doit cocher qu'une seule de ces réponses. Le temps de passation est de moins d'une 
minute (voir Annexe D). 
2.5.3. Échelle d'efficacité personnelle de Bandura. L'Échelle d'efficacité 
personnelle de Bandura (Bandura, 1994; Hébert et ai, 2004) est un questionnaire global sur 
l'efficacité personnelle adapté au rôle d'aidant. L'efficacité personnelle est la conviction 
que l'on peut produire un résultat positif et la conviction que l'on peut effectuer un 
comportement donné. L'aidant doit indiquer sur une échelle de mesure numérique variant 
de 0 à 100 quel degré de confiance il a en sa capacité à assumer son rôle d'aidant auprès de 
son/sa conjoint(e) souffrant de FM. Le questionnaire comporte trois items. Le premier item 
en lien avec la notion de capacité prend la forme suivante: «Quel degré de confiance avez-
vous en votre capacité d'assumer votre rôle d'aidant auprès de votre proche?» 0 étant pas 
du tout confiant et 100 totalement confiant. Le second item fait référence à l'agir de la 
personne: «Dans quelle mesure croyez-vous qu'il est possible de faire quelque chose pour 
continuer d'assumer votre rôle d'aidant?» 0 étant pas du tout possible et 100 tout à fait 
possible. Finalement, le troisième item concerne la continuité: «Dans quelle mesure est-il 
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important pour vous de continuer d'assumer votre rôle d'aidant?» 0 étant pas du tout 
important et 100 tout à fait important. Plus la moyenne est élevée, plus le sentiment 
d'efficacité personnelle est grand. Le temps pour compléter l'autoquestionnaire est d'une à 
deux minutes (voir Annexe D). 
2.5.4. Échelle de qualité de vie SF-12v2. L'échelle de qualité de vie SF-12 est une 
version abrégée du Médical Outcomes Study short form (SF-36) (Ware et ai, 1996). 
L'étude de validation des items pour cette version abrégée a été effectuée auprès de 2743 
personnes en France, dans le cadre d'une étude européenne (réalisée dans neuf pays et 
auprès de 9000 personnes) (Leplège et al., 1995). Le SF-12 est une échelle de qualité de vie 
générique qui explore la santé physique, émotionnelle et sociale. L'échelle évalue huit 
dimensions de la santé soit l'activité physique, la vie et les relations avec les autres, les 
douleurs physiques, la santé perçue, la vitalité, les limitations dues à l'état psychique, les 
limitations dues à l'état physique et la santé psychique. Pour chaque échelle, un score 
variant de 0 à 100 est obtenu, les scores tendant vers 100 indique une meilleure qualité de 
vie. À partir de ces huit échelles, il est possible de calculer deux scores qui ont été identifiés 
par analyse factorielle : un score de qualité de vie physique (PCS) et un score de qualité de 
vie mentale (MCS). Le sujet doit répondre aux questions à l'aide d'échelles de Likert de 
trois à cinq niveaux. Cette version possède de bonnes propriétés psychométriques de 
cohérence interne avec un alpha de Cronbach entre 0,73 et 0,82 et un coefficient de fidélité 
de r= 0,96 (Leplège et ai, 1995). Également, le SF-12 explique de 89 à 92% de la variance 
du PCS SF-36 et de 88 à 94% de la variance du MSC SF-36. Une corrélation entre 0,94 et 
0,97 pour les scores du SF-12 et les scores du SF-36 a été mise en évidence dans l'étude de 
validation du SF-12 (Gandek et ai, 1998). Du fait de sa longueur, le SF-12 était plus 
facilement utilisable que le SF-36 dans le cadre de cette étude et de plus, cette version a été 
également utilisé dans le cadre de l'ERC. En fait, le SF-12 est un auto-questionnaire rempli 
en trois à sept minutes par le sujet en fonction de son ressenti par rapport à son état au cours 
des quatre dernières semaines (voir Annexe D). 
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2.5.5. Inventaire d'anxiété état-trait (ISTAI-Y). L'inventaire d'anxiété état-trait 
développé par Spielberger en 1983 est un questionnaire autoadministré très utilisé tant dans 
la pratique que dans la recherche clinique. Il comprend deux échelles distinctes dont l'une 
évalue l'état anxieux du moment présent (STAI forme Yl) et l'autre le trait d'anxiété soit la 
modalité générale (STAI forme Y2). L'échelle d'anxiété situationnelle (Yl) est composée 
de 20 questions évaluant l'état émotionnel actuel. Le sujet répond aux questions à l'aide 
d'une échelle de Likert à quatre niveaux variant de « pas du tout (0) » à « beaucoup (3) ». 
Quant à l'échelle de trait d'anxiété (Y2), elle est composée de 20 questions évaluant l'état 
émotionnel habituel de la personne. Il s'agit également d'une échelle de Likert à quatre 
niveaux, variant de « presque jamais (0) » à « presque toujours (3) ». La compilation des 
deux échelles est identique. Pour obtenir le score, il suffit de faire la somme des scores 
obtenus aux 20 questions. La note obtenue par un sujet donne une indication relative aux 
échelles d'anxiété Yl et Y2 en comparaison avec un groupe de référence. Un score de 35 et 
moins correspond à une anxiété très faible, un score de 36 à 45 à une anxiété faible, un 
score de 46 à 55 à une anxiété moyenne, un score de 56 à 65 à une anxiété élevée et un 
score de 65 et plus à une anxiété très élevée (Spielberger, 1983). Bref, plus le résultat 
obtenu est élevé, plus l'anxiété est élevée. La traduction française de cet instrument a été 
réalisée par Gauthier et Bouchard (1993). Cette version possède d'excellentes propriétés 
psychométriques, telles leur cohérence interne avec un alpha de Cronbach pour les deux 
échelles de 0,89 à 0,91 (p<0,05) (Bouchard et al., 1999). En ce qui concerne la validité, 
l'analyse de la structure factorielle a permis de démontrer l'existence de deux facteurs (trait 
et situationnel) distincts correspondant aux deux échelles de l'instrument, expliquant 79 % 
et 75 % de la variance totale respectivement des échantillons féminin et masculin (Gauthier 
et Bouchard, 1993). La complétion de chacun de ces questionnaires requiert environ cinq 
minutes (voir Annexe D). 
2.5.6. Inventaire de dépression de Beck (BECK). Le statut émotionnel des 
conjoints(es) est évalué à l'aide de la version française du BDI, l'un des instruments les 
plus répandus dans la recherche et la pratique clinique pour estimer quantitativement 
l'intensité des sentiments dépressifs (Kerns, 2003). L'Inventaire de dépression de Beck, a 
été publié pour la première fois en 1961 par le psychiatre Aaron T. Beck et révisé en 1996 
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pour tenir compte notamment des critères diagnostiques actuels de la dépression. La 
traduction française de cet instrument a été réalisée par Bourque et Beaudette (1982). Il 
comprend 21 items mesurant des symptômes et des attitudes, qui décrivent chacun une 
manifestation comportementale spécifique de la dépression. Les énoncés sont gradués de 0 
(absence de symptôme) à 3 (symptôme présent de façon intensive) par une série de 4 
énoncés reflétant le degré de gravité du symptôme. L'inventaire est divisé en 2 sous-
échelles : les 13 premiers items évaluent la dimension cognitivo-affective (ex. : tristesse, 
sentiment d'échec, culpabilité) et les 8 derniers items font référence à la dimension de 
performance somatique (ex. : insomnie, fatigue, perte d'appétit). Une attention particulière 
doit être portée aux items 2 (pessimisme) et 9 (idéations suicidaires) lorsque l'individu 
admet avoir des idées suicidaires et s'il a répondu à ces questions avec des scores de 2 et/ou 
3. À noter cependant que le fait de ne pas avoir un score élevé sur ces items n'indique pas 
nécessairement que l'individu n'est pas suicidaire. La compiltation du test se fait par 
addition des scores. La sommation des items varie entre 0 et 63 où un score de 0 à 9 signifie 
une absence de sentiments dépressifs, un score de 10 à 18 correspond à une dépression 
légère, un score de 19 à 29 indique une dépression modérée et un score au-delà de 30 réfère 
à une dépression sévère (Beck et al., 1988). Les auteurs ont démontré que cet instrument 
possède une bonne consistance interne, soit un alpha de Cronbach situé entre 0,73 à 0,95, 
ainsi qu'une bonne stabilité temporelle. La validité concomitante du BDI avec d'autres 
instruments de mesure de la dépression a été démontrée ainsi que sa validité discriminante 
(Beck et al, 1996). Les qualités psychométriques de la version française de ce 
questionnaire sont également adéquates pour les personnes canadiennes francophones 
(Bourque et Beaudette, 1982). Le BDI comporte certaines limites : il ne différencie pas les 
sujets dépressifs anxieux des sujets dépressifs (Bruch et al., 1993) et l'anxiété affecte les 
scores (Haaga et Solomon, 1993). Également, le BDI ne différencie pas les types de 
dépression (Sterr et al., 1986). Le temps de passation est estimé à 10 minutes (voir Annexe 
D). 
2.5.7. Informations sociodémographiques. Un questionnaire sociodémographique 
autoadministré a été joint au questionnaire postal lors du premier envoi. Ce questionnaire 
nommé « Informations sociodémographiques » est composé de neuf items, soit l'année de 
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naissance, le sexe, l'ethnicité, la langue première, la scolarité, la condition de vie actuelle, 
le statut civil, le statut d'emploi et le revenu familial. Lors du deuxième envoi, deux ajouts 
ont été apportés au questionnaire soient le nombre d'années de vie commune avec la 
personne souffrant de FM et la présence de la maladie au début de leur relation. Il s'agit 
majoritairement de questions fermées, dichotomiques ou à choix multiples. Ce 
questionnaire a été élaboré d'après la section « Informations sociodémographiques » du 
Registre Québec Douleur, étude menée par la même équipe que le programme ACCORD. 
2.6. Déroulement de l'étude 
L'étude s'est déroulée dans deux régions distinctes du Québec soit Sherbrooke et 
Rouyn-Noranda. Comme mentionné précédemment, chacun des conjoints(es) a été contacté 
par téléphone afin de valider la conformité aux critères de sélection et pour l'obtention de 
leur consentement verbal. L'envoi du premier questionnaire postal accompagné de deux 
formulaires de consentement, l'un pour le sujet et le second pour signature et retour à 
l'équipe de recherche, a été fait une semaine et demie avant le début de l'intervention (TO). 
L'envoi des questionnaires aux conjoints(es) a été fait de façon distincte de celui des 
participants(es) à l'EIF. Le temps de complétion du questionnaire autoadministré est estimé 
à une trentaine de minutes. Un second envoi de questionnaires a été fait immédiatement 
après l'ÉIF (Tl) et un autre six mois post-intervention (T2). A noter que ces envois postaux 
comportaient les mêmes instruments de mesures que le premier sauf le retrait du 
questionnaire « Informations sociodémographiques » et l'ajout de deux items relatifs à la 
durée de la relation de couple et la présence de FM au début de la relation ou pas dans le 
second envoi (Tl). Le même déroulement a été suivi pour le groupe de comparaison. La 
collecte de données a eu lieu entre octobre 2009 et avril 2010. 
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2.7. Analyse des données 
Les analyses statistiques ont été réalisées à l'aide du logiciel SAS version 9.2. Afin 
de comparer les caractéristiques sociodémographiques et comparer les variables 
dépendantes des deux groupes au TO, le test de Mann-Whitney a été utilisé pour les 
variables continues et le test exact de Fisher pour les variables catégoriques. Ces analyses 
permettent de répondre à l'objectif de recherche de description des caractéristiques des 
conjoints(es) des participants(es) FM. Afin d'évaluer l'impact indirect de l'ÉIF sur les 
conjoints(es) au T1 (post-intervention) et T2 (3 mois post-intervention), le test de Mann-
Whitney a été utilisé pour les variables continues et le test exact de Fisher pour les variables 
catégoriques. L'objectif visé était d'évaluer la satisfaction de la relation avec le proche, la 
santé perçue, l'efficacité personnelle, la qualité de vie, l'anxiété, l'humeur dépressive et les 
stratégies d'adaptation post-intervention (ÉIF). Le seuil de signification statistique a été 
fixé à p < 0,05. Le calcul de taille d'échantillon n'a pas été effectué en raison du mode 
d'échantillonnage qui est de convenance via les participants(es) de l'ÉIF. La puissance de 
l'étude quant à elle a été calculée à l'aide du logiciel DSS research (1995; 2009) à partir de 
la variable dépendante de qualité de vie mentale (SF-12 MCS) (TO : 22,4 %; T1 : 36,7 %; 
T2 : 26,4 %). 
2.8. Critères de scientilîcité 
La valeur des résultats d'une étude est basée sur la justesse des résultats de 
recherche (critères de validité interne), les limites de leur possible généralisation (critères 
de validité externe) et, enfin, l'assurance que les résultats ne sont pas liés à des 
circonstances accidentelles et que d'autres chercheurs, employant les mêmes procédés 
auprès de populations similaires, arriveraient aux mêmes conclusions (critères de fiabilité) 
(Laperrière, 1997). L'objectivité est vue comme le résultat de ces opérations combinées, 
qui restreindraient (ou élimineraient) la présence de biais (Guba et Lincoln, 1985; Kirk et 
Miller, 1986). Dans le cadre de ce projet de recherche, plusieurs précautions ont été prises 
afin de contrôler les biais potentiels. Tout d'abord, le choix d'un devis quasi expérimental 
avec groupe de comparaison vise à éliminer ou à réduire au minimum les biais qui risquent 
d'affecter la validité de l'étude et ainsi obtenir des résultats plausibles sur les relations de 
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cause à effets entre la variable indépendante et les variables dépendantes. De plus, le projet 
de recherche est multicentrique, soit un projet qui engage la responsabilité de deux 
établissements soumis au même protocole de recherche. Également, l'étude a fait preuve 
d'une rigueur tant au niveau du processus de la collecte des données que de l'entrée de 
données. Pour éviter la présence de données manquantes, une révision lors de la réception 
des questionnaires a été faite par la responsable de la recherche. Cette dernière a ensuite 
appelé les conjoints(es) afin de compléter les données manquantes. L'ensemble des 
données a été soumis par la suite à un processus de révision par un pair afin de valider 
l'exactitude des résultats entrés. En ce qui a trait au contenu du questionnaire postal, il est 
uniforme et de plus, le choix des instruments de mesures a été basé sur la littérature sur le 
sujet et possèdent de bonnes propriétés psychométriques. En fin, la connaissance des 
caractéristiques des conjoints(es) de cette étude permettra aux chercheurs d'appliquer les 
résultats à d'autres populations pour lesquelles l'étude a été conçue. 
2.9. Considérations éthiques 
L'étude de l'impact de l'ÉIF sur le /la conjoint(e) (#09-034) a été approuvé par le 
Comité d'éthique de la recherche (CER) sur l'humain du Centre hospitalier universitaire de 
Sherbrooke (CHUS) et celui de l'UQAT en février 2009. Toute documentation utilisée pour 
l'étude telle le protocole, le formulaire de consentement et les instruments de mesures ont 
reçu l'approbation de ces comités. De plus, le Programme ACCORD, dont fait partie le 
présent projet, a été révisé par un Comité de pairs des IRSC. Les participants ont signé un 
consentement libre et éclairé qui stipule qu'il s'agit d'une étude effectuée dans le cadre 
d'une maîtrise en sciences cliniques, de même que la nature et objectifs du projet, 
l'explication du déroulement de l'étude, les avantages et inconvénients pouvant découler de 
la participation, l'assurance de l'anonymat et de la confidentialité, la possibilité de répondre 
aux questions des participants(es) et le droit de se retirer en tout temps sans préjudice. Le 
formulaire de consentement se retrouve à l'annexe B et les lettres d'approbation des 
comités d'éthique sont jointes à l'annexe C. Une copie du formulaire de consentement a été 
remise aux participants. La confidentialité des données est préservée par codification 
alphanumérique des dossiers. Les renseignements recueillis sont gardés sous clés dans une 
filière à la Faculté de médecine et des sciences de la santé (FMSS). Les données sont 
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dénorainalisées et la base de données est conservée dans un ordinateur à accès limité. Les 
données seront détruites après cinq ans ou publication. Il est important de noter qu'aucune 
influence n'a été exercée par les intervenantes de l'ÉIF sur les participants(es) en lien avec 
ce projet d'étude adressé aux conjoints(es). Finalement, une vérification des scores 
d'humeur dépressive (BECK) a été effectuée lors de la réception des questionnaires par 
l'étudiante en charge du projet. Advenant un score supérieur à 30 (dépression sévère), un 
appel téléphonique devait être fait et une psychologue était disponible au besoin. Aucun 
conjoint(e) n'a nécessité une telle démarche. 
Troisième chapitre - Article 
Self-Management group intervention for the management of fïbromyaigia : impact on 
partners 
Auteurs de l'article : Emilie Lagueux, erg. ; Anaïs Laçasse, Ph.D. ; Serge Marchand, 
Ph.D. ; Manon Choinière, Ph.D ; Patricia Bourgault, inf., Ph.D. 
Statut de l'article : soumis 
Titre du journal : Health Psychology 
Avant-propos : 
Ce chapitre comprend un article scientifique intitulé «Self-Management group intervention 
for the management of fïbromyaigia : impact on partners». Cet article a été soumis à la 
revue « Health Psychology» et présente l'ensemble des résultats du projet de recherche. La 
preuve de soumission de l'article est présentée à l'annexe E et l'autorisation d'intégration 
d'un article écrit en collaboration à un mémoire ou une thèse à l'annexe F. 
Résumé 
Objectif: La fibromyalgie (FM) est un syndrome douloureux chronique ayant un impact 
considérable sur le fonctionnement physique, le bien-être psychologique et la qualité de vie 
de la personne qui en souffre mais également sur son conjoint. L'École Interactionnelle de 
FM (ÉIF), une intervention interdisciplinaire multimodale non pharmacologique de groupe, 
démontre des effets significatifs au niveau de la qualité de vie des personnes atteintes de 
FM. Toutefois, l'impact de cette intervention sur les conjoints n'a jamais été étudié. Le but 
de cette étude était d'examiner l'impact de l'ÉIF sur les conjoints des personnes atteintes de 
FM. Étude: Une étude quasi expérimentale a été menée en parallèle à un essai randomisé 
contrôlé multicentrique. Dans cet essai, les personnes atteintes de FM ont été assignées au 
hasard à l'intervention (ÉIF) ou à une liste d'attente (groupe contrôle - GC). Mesures: Au 
départ (TO), après (Tl) et trois mois post-intervention (T2), les conjoints volontaires (81% 
ont acceptés) des personnes atteintes de FM ont été invités à remplir un questionnaire 
autoadministré afin de recueillir des données sur leurs variables socio-économiques, leur 
satisfaction de relation, leur perception de l'état de santé, leur qualité de vie (SF-12v2), leur 
dépression (BDI-I) et leur anxiété (ISTAI). Résultats: L'échantillon était composé de 30 
participants (90% d'hommes) avec un âge moyen de 51,3 ± 10,8 ans. La durée moyenne de 
la relation conjugale était de 21,5 ± 11,9 ans et tous les participants vivaient avec leur 
conjoint. Au TO, les conjoints étaient satisfaits de leur relation, se percevaient en bonne 
santé et démontraient des niveaux relativement faibles de dépression ou d'anxiété. Les 
scores étaient également comparables pour toutes les sous-échelles de qualité de vie. Au Tl 
et T2, des résultats semblables ont été observés et aucune différence significative n'a été 
notée. Toutefois, pour chaque temps de mesures, les scores moyens de qualité de vie au 
plan de la santé mentale (MCS) ont été légèrement inférieurs aux normes de la population 
américaine (AVG = 50) pour les deux groupes. Conclusion: Outre des scores moyens de 
qualité de la santé mentale (MCS) des conjoints qui sont légèrement sous les normes, les 
autres dimensions évaluées se situent dans la normale. Il s'avère donc difficile d'engendrer 
un changement favorable auprès d'une population présentant très peu de problèmes d'où 
l'absence d'effets notés ou observés de l'intervention chez les conjoints. Une santé mentale 
sous la norme laisse néanmoins présager une investigation à poursuivre. 
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Abstract 
Fibromyalgia (FM) is a chronic pain syndrome that has a substantial impact on physical and 
mental health. Studies suggest that FM could also negatively affect the partner's physical 
and mental health. Our team have developed an FM intervention which has been found to 
be effective. However, their impact on partners of FM patients has never been investigated. 
Design: A quasi-experimental study was conducted in parallel with a RCT on FM 
intervention efficacy. Measures: At baseline (TO), aller intervention (Tl), and three months 
post-intervention (T2), partners of FM participants (divided in experimental (EG) and 
control group (CG)) were asked to fill out a self-administered questionnaire to collect data 
on quality of life (QOL) (SF-12 v.2), depression (BDI-I), and anxiety (STAI). Results: 
Thirty participants' partners (90% maie) agreed to complété questionnaires. At baseline, 
partners of FM participants in both groups (EG and CG) showed relatively low levels of 
depression or anxiety. They were also comparable on ail subscales of the SF-12 v.2, but 
with an average mental component summary (MCS) scores slightly below American 
population norms (AVG = 50). At Tl and T2, a similar pattern was observed, and no 
significant différences were found between groups. Conclusion: The results suggest that the 
intervention has no impact on the physical and psychological health of partners of FM 
participants. This could partiy be explained by a lack of any major issue among spouses at 
baseline (TO). However, lower averages of MCS scores need more investigation. 
Keywords: Fibromyalgia, partner, self-management intervention group, quality of life, 
depression, and anxiety. 
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Self-Management Intervention Group for the Management of Fibromyalgia: 
Impact on Partners 
Therapeutic Approach 
In the treatment of chronic pain, unimodal approaches produce minimal clinical 
changes, which encourage researchers and health professionals to combine various 
approaches (Turk, Dworkin, Allen, Bellamy, Brandenburg et al, 2003). The International 
Association for the Study of Pain (IASP) generally recommends a multimodal 
rehabilitation approach for chronic pain (CP) patients résistant to conventional treatment 
(Dobkin & Boothroyd, 2006). Since the pathogenesis of the fibromyalgia (FM) syndrome is 
multifactorial, several authors recommend considering multimodal interventions (Clauw & 
Williams, 2009; Dobkin, Da Costa, Abrahamowicz, Dritsas, Du Berger et al. 2006; Rooks, 
Gautam Romeling, Cross, Straitigakis, Evans et al, 2007). Despite positive short-term 
results, the long-term efFectiveness of multimodal interventions is only partial (Robinson & 
Jones et al., 2006; Redondo, Justo, Moraleda, Velayos, Puche et al, 2004). Involving 
patients as active partners is increasingly seen as a key element of care models in chronic 
disease management (Anderson & Funnell, 2005; Watson Broemeling, Reid & Black, 
2004). Several studies have shown that intervention programs aimed at making people 
more independent and involved in managing their chronic illness can help people's quality 
of life (Bodenheimer, Lorig, Holman & Grumbach, 2002; Lorig Ritter, Stewart, Sobel, 
Brown et al., 2001). In recent years, clinicians and researchers from the Université du 
Québec en Abitibi-Témiscamingue (Québec, Canada) and the Université de Sherbrooke 
(Québec, Canada) have implemented interventions using the concepts of CP self-
management and patient empowerment. These interventions target people suffering from 
CP and are part and parcel of the "Interactional School" approach. They were inspired by 
the interactional model (Fisch & Schlanger, 2005; Watzlawick & Nardone, 2000; Barcellos 
de Souza, Marchand & Charest, 2007). Results support the effectiveness of interventions 
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for people with FM (Barcellos de Souza, Marchand & Charest, 2007; Bourgault, Laçasse, 
Marchand, Charest, Gaumond & Choinière, in préparation). 
Self-Management Intervention Group 
The Interactional School of Fibromyalgia (ISF) is a structured non pharmocological 
interdisciplinary program. The intervention integrates the physical, psychological and 
social aspects of the illness. Its goal is to provide fibromyalgia sufferers with the tools they 
need to learn how to manage their symptoms. The ISF is performed in groups of eight, led 
by two health professionals from complementary fields (physical and mental health). These 
professionals use therapeutic stratégies and prescribe physical and psychological tasks. The 
ISF consists of eight weekly meetings of a duration of two and a half hours each, with pre-
determined themes, spread over eleven consécutive weeks, with a follow-up six months 
later. 
Impact of Fibromyalgia on Partners 
For some couples, the support each spouse provides to the other as the illness 
worsens increases marital satisfaction, quality of life, family cohésion and family 
communication (Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki, 2005; Mukheijee, Sloper & Turnbull, 
2002). However, for couples already experiencing tension in their relationship, the stress of 
illness can increase conflicts, reduce spousal support, cause a loss of emotional balance, 
and even cause psychological distress in some cases (O'Farrell, Murray & Hots, 2000). 
Therefore, the partner's chronic illness can negatively affect the physical and mental health 
of the partner, i.e. the spouse can have a poorer health status and depressive moods (Bigatti 
& Cronan, 2002). Research has extensively examined the conséquences of the disease and 
the effects of interventions from the perspective of the person with fibromyalgia. To our 
knowledge, no study has focused on spouses of persons with fibromyalgia attending an 
intervention geared toward self-management. Since ISF results state that participation of 
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people with FM produces favorable effects on symptoms management and quality of life 
(Barcellos de Souza, 2007), can we expect that a positive change in the participant with FM 
would entail a positive effect on the physical and mental health of his or her partner? 
Purpose and Hypotheses 
The objective of this study is to describe partner of FM and is to assess whether the 
act of participating in the ISF has a favorable impact on the partners' characteristics 3 
months (Tl) and 6 months (T2) post-intervention. It seems that the participation of persons 
with fibromyalgia in ISF produces positive changes in their quality of life (Barcellos de 
Souza, 2007), which may have a positive impact on the physical and psychological health 
of their partner. 
Method 
Participants. This study was conducted concurrently with a randomized controlled 
multicenter study (RCMS) (Sherbrooke and Rouyn-Noranda, Quebec, Canada) with 58 
patients with fibromyalgia for at least 6 months, reporting an average pain intensity >4/10 
in the 7 days preceding the initial assessment, and interested and motivated by a sériés of 9 
self-management interventions over 11 weeks plus a post-intervention follow-up 6 months 
later. The purpose of the RCMS was to assess the effectiveness of the ISF (Bourgault et al., 
in préparation). Sixty-four percent of ISF participants with fibromyalgia had a partner (37 
partners possible). Among potential partners, 81% agreed to participate in the study. The 
selection criteria were: being the partner of a participant in the ISF, living with that partner, 
being 18 years of âge or older, being able to read and understand French, and agreeing to 
complété questionnaires on three occasions. Our sample consisted of 30 participants' 
partners (90% maie) with a mean âge of 51.3 ± 10.8 years (IFS n=16; CG n=14). 
Participants were ail Caucasian and the language of correspondence was French for ail. 
Most of the participants were married or in a civil union (87%). The mean length of 
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intimate relationship was 21.9 ± 11.8 years, and ail participants were living with their 
partner, with 33.3% of them also having a child or children. A majority of participants had 
some college or university éducation (68%). Most of the participants were employed full 
time (80%). The average annual income for participants was between $20,000 and $79,999 
(73%), with 20% earning over $80,000 annually. See Table 1 for detailed démographie 
information by group. 
Recruitment. The sample was gathered using non-probability convenience sampling 
through RCMS participants within the ISF. Once their eligibility was confirmed in a 
preliminary évaluation, participants with a partner received a letter explaining the détails of 
the study. Then, ail potential partners received a phone call from the research coordinator, 
where the project was explained to them in further détail. Interested subjects gave their 
verbal consent. As for written consent, it was obtained upon return of the first mailings 
(T0). Due to the convenience sampling through ISF participants, sample calculation was 
not needed. 
Conduct of the Study. Once consent had been obtained, participants were asked to 
complété a self-administered questionnaire, by mail, on three occasions: before the 
intervention (T0), at the end of the intervention (3 months) (Tl), and three months later (6 
months) (T2). It took 45 minutes to complété the self-administered questionnaires. In order 
to increase our response rate, a research assistant telephoned participants to remind them 
about the questionnaire three weeks after it was mailed and at the beginning of the fourth 
week post-delivery. 
Measures. Data collection was performed using self-administered questionnaires 
containing several standardized measuring instruments and additional questions on the 
démographie status of participants. The standardized questionnaires used ail have good 
psychometric properties and are validated in French. 
Scale of satisfaction relationship with partner. An in-house 4-point Likert scale was 
designed for the study to assess the level of satisfaction with the perceived relationship with 
the partner suffering from FM. The subject had to answer the following question: "How 
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would you describe your relationship with the person with fibromyalgia?" The subject had 
to choose between very satisfactory, fairly satisfactory, fairly unsatisfactory or very 
unsatisfactory. 
Scale of perceived health. This scale reflects the overall assessment that the 
individuals make of their own health by integrating their knowledge and experience of 
health or illness (Levasseur, 1995). This variable was evaluated using the following 
question: "Compared to other people your âge, would you say that your health is generally 
excellent, very good, good, fair, or poor?" The subject had to check only one answer. 
SF-12v2 Quality of Life scale. The SF-12 Quality of Life (QOL) scale is an 
abbreviated version of the "Médical Outcomes Study short form" (SF-36) (Ware, Kosinski 
& Keller, 1996). The QOL scale is a général quality of life scale that allows researchers to 
explore the prevalent physical, emotional and social health of the subject during the past 
four weeks. It makes it possible to calculate two scores per factor analysis: a physical QOL 
score (PCS) and a mental QOL score (MCS). Scores range from 0 to 100, where a score of 
100 indicates a better quality of life. 
State-Trait Anxiety Inventory (STAI). The translated state-trait anxiety inventory was 
developed by Spielberger in 1983. It includes two separate scales, one assessing the state of 
anxiety at the moment (Yl-form STAI) and the other assessing trait anxiety (Y2-form 
STAI). Each scale consists of 20 questions. The subject answers the questions using a 4-
level Likert scale ranging from "not at ail" (0) to "a lot" (3) (Yl) and from "almost never" 
(0) to "almost always" (3) (Y2). The total score is obtained by adding the scores for ail 20 
questions; the higher the resuit, the higher the anxiety. 
Beck Depression Inventory. The Beck Depression Inventory (BDI-I) (Beck, Steer & 
Brown, 1996) makes it possible to quantitatively estimate the intensity of feelings of 
depression (Kerns, 2003). It includes 21 statements measuring symptoms and attitudes 
describing a behaviour event specific to depression. Statements are graded from 0 (no 
symptom) to 3 (symptom present intensively) by a sériés of four statements reflecting the 
severity of symptoms. The inventory is divided into two sub-scales. The first 13 questions 
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assess the cognitive and affective dimension, while the last 8 items refer to the somatic 
performance dimension. Individual scores are added to obtain the total score. Scores can 
ranges from 0 to 63. A score over 30 indicates severe depression (Beck, Steer & Brown, 
1996). 
Démographie information. The questionnaire called "Informations 
sociodemographiques" consists of eleven items: year of birth, gender, ethnicity, language of 
correspondence, éducation, living arrangement, civil status, employment status, family 
income, number of years living with a person with FM, and presence of FM at the start of 
the relationship. These are mostly closed, multiple choice or dichotomous questions. 
Data Analysis. Statistical analysis was performed using SAS software version 9.2. 
To compare the démographie characteristics and compare dépendent variables of both 
groups at various monitoring times, Mann-Whitney tests and Fisher exact tests were 
performed for categorical variables. These analyses allow us to fulfill the research 
objectives of describing the characteristics and continuous variables, respectively. The 
statistical significance was set at p<.05. 
Ethical Considérations. The study was approved by the Human Research Ethics 
Committees of the Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (#09-034) and the UQAT 
in February 2009. 
Results 
Démographie variables between groups at T0. A Fisher's exact test and a 
Wilcoxon-Mann-Whitney test were used to examine différences in démographie variables 
between the experimental group (ISF) and the comparison group (CG). No statistically 
significant différences were found in regards to âge, gender, ethnicity, language of 
correspondence, éducation, living arrangement, civil status, employment status, income or 
relationship characteristics (bilatéral Pr>, p<.05, see Table 1). 
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Dépendant variables at TO. A Fisher's exact test was performed to examine the 
participants' relationship satisfaction and perception of their own health. Most of the 
participants said they were satisfied or very satisfied (87.67%) with their relationship with 
the person with FM (see Table 2). No statistically significant diffences were found between 
groups /7=.3155 (p>.05, see Table 3). As for the participants' perception of their own 
health, most of them felt they were in good or very good health (86.67%). No statiscally 
significant diffences were found between groups p=. 1029 (p>.05, see Table 3). A 
Wilcoxon-Mann-Whitney test was performed to examine différences between the groups 
in physical (PCS) quality of life, mental (MCS) quality of life, anxiety symptoms (STAI-
state or trait), and depressive symptoms (BDI). No différences were found between the 
groups in PCS (JW=50.81, SD= 12.21), MCS (M=47.23, 5D=8.68), STAI-state (A*=34.47, 
SD=l2.2l), STAI-trait (Ai=36.80, SZ>=10.76), or BDI (A#=7.57, SD=5.8\) (p>.05, see 
Tables 2 and 3). 
Impact of interactional school on partner. The same tests (Fisher's exact test and 
Wilcoxon-Mann-Whitney test) were made for each dépendent variable at T1 (3 months 
post-intervention) and T2 (6 months post-intervention). With two séparations and one ISF 
part ic ipant  abahdoning the project ,  -27 par tners  completed the mailed quest ionnaire  a t  Tl ,  
while 26 completed it at T2 (one more ISF participant opted out at that stage). No 
différences were found on any of the variables examined at Tl and T2. However, despite an 
absence of significant data on the quality of life, the average mental health score observed 
is below the standard (AVG=50) in both the experimental and the comparison groups, at ail 
three measuring times (see Figure 1). Study power was calculated using DSS research 
(1995, 2009) with the dépendent variable of mental quality of life (SF-12 MCS) (T0: 
22.4%, Tl: 36.7%, T2: 26.4%). 
Discussion 
Démographie variables between groups at T0. In this study, the partner's gender 
was not used as a criterion for inclusion/exclusion. Nevertheless, the sample proved to be 
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strongly dominated by maies (90%). These results are consistent with literature stating that 
FM affects mostly women in a ratio of 6 to 1 (Clauw & Williams, 2009). The prevalence of 
fibromyalgia varies with âge and increases toward perimenopause, which on average occurs 
at 47.5 years of âge (Pamuk, Yesil & Cakir, 2006). This explains the partners' average âge, 
i.e. 51.3±10.8 years. In regard to the duration of the relationship, the average was 21.9±11.8 
years, and the average time spent with FM was 7.50±5.62 years. Bigatti and Cronan (2002) 
have hypothesized that over the years, couples become more adaptable to FM-related 
changes. They stratified their sample and found more psychological dysfunction among 
newer couples. In their study, the average number of years as a couple in the presence of 
FM was 9 years. 
Dépendent variables at T0. The first objective was to describe partner. The results 
of this study suggest that, in both groups, at first, the partners of FM sufferers were satisfied 
or very satisfied with their relationship. Note that the figures of dissatisfaction are higher 
among CG partners than ISF partners. Other results show that, at first, the partners' health 
ranges from good to excellent, and partners report a good level of self-efificacy. In terms of 
self-efficacy, Svavarsdottir & Rayens (2005) reported that if spouses have sufïicient 
resources, the pain issue can generate positive feelings and improve the couple's cohésion. 
Finally, partners show rather low average scores in dépression and anxiety symptom 
severity. A BDI score of 0-9 indicates an absence of feelings of depression, while a score of 
10-18 corresponds to mild depression (Beck, Steer & Brown, 1996). And STAI standards 
show that a score of 35 or less corresponds to very low anxiety, and a score of 36-45 to low 
anxiety (Spielberger, 1983). These results are similar in part to Newton-John & William 
(2006). As with the study cohort discussed here, Newton-John & William observed mild 
depression (BDI) and high levels of marital satisfaction (DAS) in their sample of partners 
living with someone sufFering from non-cancer chronic pain. 
For some couples, the support partners provide to each other in the face of illness 
increases marital satisfaction, quality of life, cohésion, and family communication (Hopia et 
ai, 2005; Mukherjee et al., 2002), whereas in other couples whose relationship is already 
strained, the stress of illness increases conflicts, reduces spousal support, causes a loss of 
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emotional balance and, in some cases, psychological distress (O'Farrell et al., 2000). In this 
light, a person's chronic illness can negatively affect their partner's physical health (a 
poorer health status) and mental health (depressive moods and stress) (Bigatti & Cronan, 
2002). The partners in our sample appear to fit the first description, since they déclaré that 
they are satisfied to very satisfied with their relationship, have good to excellent health, and 
have low levels of anxiety and depression. These findings are contrary to the initial 
hypothesis that these partners' physical and mental health should be poorer than the général 
population. However, QOL results obtained from the SF-12v2 questionnaire indicate that 
partners have a lower psychological QOL (47.23±8.68) than that found in the général U.S. 
population (50±10), even though their physical health is within the norm (50.81±9.84). The 
psychological QOL resuit obtained from the MCS component of the SF-12v2 is consistent 
with the initial hypothesis that partners of ISF participants have poorer mental health than 
the général population. However, further research with this client group is needed to draw 
more comprehensive conclusions. 
Impact of interactional school on partners. The second objective was to assess 
whether participation of the person with fibromyalgia in the ISF could affect the partner. 
The initial hypothesis was that participation of persons with FM in the ISF would have an 
indirect positive effect on the physical and mental health of the partner, since, according to 
current knowledge, that participation has favorable effects with respect to management of 
symptoms by FM patients (Barcellos de Souza et al., 2007). Since couple members 
influence each other, if one member is doing better, the other should automatically feel 
better as well. 
The results show that the ISF had no positive impact on relationship satisfaction, 
perceived health, self-efficacy, quality of life, anxiety, depressive moods, and coping 
stratégies. At baseline (T0), the SF-12v2 mental health score proved to be lower than the 
score observed in the général population. This trend was also observed in post-intervention 
measures T1 and T2. Therefore, no positive impact on partners' mental health-related 
quality of life was recorded following the partner's participation in the ISF. 
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It should be noted that initially the majority of the cohort of partners said they were 
satisfied to very satisfied with their relationship with the FM patient, that their health was 
good to excellent, and that they were neither anxious nor depressed. This goes against most 
writings observing troubles among FM partners: loss of emotional balance and 
psychological distress (O'Farrell et ai, 2000), poorer physical health, depressive mood and 
stress (Bigatti & Cronan, 2002). It is therefore difficult to generate positive change in a 
population showing no major problem. 
Another possible explanation for the lack of significant effect on partners of 
participants with FM may be a lack of power due to small size of our sample. The power of 
the intervention obtained via the SF-12v2 mental health score at T0 indicated a power of 
22.4%, 36.7% at T1 and 26.4% at T2. 
Since study results did not show a positive indirect effect on the partner's physical 
and mental health, is it reasonable to hold that their active participation in the ISF may be 
favorable to them? This hypothesis is discussed in the next section. 
Involvement of partner in interventions. Scientifîc writings ail point to the same 
conclusion in regards to CP management and family. They ail recommend direct 
involvement of families in interventions, because families are a valuable source of support 
(Lewandowski, Morris, Burke, Draucker & Risko, 2007; Vannotti & Gennart, 2006), and 
especially inclusion of life partners, because they are the sick person's main source of 
support (Newton-John & Williams, 2006; Sylvain & Talbot, 2002). The study completed 
by Newton-John & Williams (2006) holds that including the patient's partner to familiarize 
him or her with the concept of self-management is important because it helps the partner 
avoid involuntarily harming the patient's efforts to develop pain-coping stratégies. And 
Léonard, Cano & Johansen (2006) argue that it is important to evaluate and develop 
interventions involving the partner in CP management. They support their 
recommendations with reports of favorable results in CP management with couples who 
received a 12-week educational program on appropriate responses to pain, including 
communication stratégies and tools to support the spouse with CP. Bigatti & Cronan (2002) 
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state that it is important to support the partners of people with chronic illnesses as they play 
an essential part in the sufferer's level of adaptation to illness. This improves the partner's 
quality of life, since with better adaptation, stress firom the illness is unlikely to further 
affect their own physical and mental health. 
To date, effective CP treatments rely on spousal support and have an educational 
component that helps life partners better understand pain (Keefe, Rumble, Scipio, Giordano 
& Perri, 2003). These types of interventions are designed to correct false beliefs about the 
sufferer's CP. For example, partners involved in a program focused on pain-coping 
stratégies reported an increase in their self-efïicacy in managing the patient's pain (Keefe & 
al., 2003). Moreover, according to a review of the writings of Wyer, Joseph & Earll (2001), 
patients are more likely to participate in a rehabilitation program if their partner is invited, 
and the partners' levels of anxiety and distress decrease if they also join the program. In 
light of these considérations, it is proposed here to add an educational component for 
partners to the ISF in the near future. 
Research has focused extensively on the impact of chronic illness from the patient's 
perspective. This study is unique in that it focused on the family impact of FM. The main 
strength of our study is its use of a quasi-experimental design with three différent 
measurement times and a comparison group. The comparison group is used to reduce the 
biases that may affect the validity of the study (Fortin, 2010). In addition, our multicenter 
study features a good turnout (81% at T0). Although FM is a predominantly female chronic 
pain syndrome, our study included the wives of men with FM. Instrument-related biases 
were controlled by the choice of measuring instruments with good psychometric properties. 
The main limitation of this research project resides with its small sample size. Because of 
the convenience sample via ISF participants with a life partner, we were only able to recruit 
30 subjects. The small sample size may have contributed to the lack of power and the non-
significant results. Increasing the number of subjects could support the confirmation of a 
trend: a poorer mental health status among this population. Our study involves a selection 
bias, because seven partners refused to participate in the study from the outset. Due to these 
refusais, the study cohort is not représentative of the entire population targeted by the study, 
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i.e. ail life partners in the ISF. In this light, the study is not generalizable, because it 
represents only that sample. The choice of instruments can be questioned: Would other 
instruments have been more useful? Could the instruments' sensitivity to change have 
influenced the results? Would the addition of a qualitative component have supported the 
results we obtained? 
In short, this study helped us describe the characteristics of life partners of people 
with FM participating in the ISF, in addition to opening a window on the impact of FM on 
these life partners, an aspect that had never been studied until now. To meet the 
recommendations made by the scientific literature as a whole, it is imperative to include life 
partners in the ISF and to reassess the impact of the ISF, i.e. whether their direct 
involvement in the ISF generates a bénéficiai effect on patients with FM and their partners. 
The study has established certain guidelines for the involvement of partners or other 
significant family members in the ISF, guidelines respecting the addition of an educational 
component through which partners can be informed about pain-coping stratégies, self-
management principles, and misconcéptions related to FM. 
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Table 1 
Démographie Variables by Group 
Variable ISF group 
n=16 
Comparison 
group n=14 
p-value 
Age of participants- years (.M±SDf * 53.27±7.90 49.02±13.39 0.39 
Gender (%)* 
Maie 87.50 92.86 1.00 
Female 12.50 7.14 
Completed éducation level (%)f 
Elementary/ High school 50.00 14.29 0.058 
College/University 50.00 85.71 
Living arrangement (%)* 
With spouse 68.75 64.29 1.00 
With spouse and child/children 31.25 35.71 
Civil status (%f 
Unmarried 6.25 0 1.00 
Married or civil union 81.25 92.86 
Divorced of separated 6.25 7.14 
Widowed 6.25 0 
Employment status (%)* 
Employed full time 81.23 78.57 1.00 
Employed part time /Retired/Medical invalidity 18.75 21.43 
Income Level (%)f 
Less than $20,000 12.50 0 0.58 
Between $20,000 and $79,999 68.75 78.57 
Above $80,000 18.75 21.43 
n=14 n=13 
Note. There were no statistically significant différences between groups. The threshold of 
statistical significance was set at p<.05. * Non parametric tests: Fisher's exact test ^ 
Wilcoxon-Mann-Whitney test (bilatéral Pr>). 
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Table 2 
Means, Standard Déviation, and Percentages for Partner Characteristics in Each Group, 
Baseline Characteristics of the Whole Cohort, and Between Groups at TO 
Variable ISF group n=16 Comparison group p-value 
n=14 
Relationship Satisfaction (%f 
Dissatisfied / very dissatisfîed 
Satisfied / Very satisfied 
Perceived Health Status (%)f 
Good / Very good / Excellent 
Poor/ Average 
Quality of lifea (M, SD)n 
PCS SF-12 
MCS SF-12 
Anxietyb (M, SD)^ 
STAI-state score 
STAI-trait score 
Depress ive  symptoms c  (M,  SD)  ^  
BDI score 
6.25 
93.75 
75.00 
25.00 
49.54(12.02) 
45.90 (7.80) 
35.81 (12.51) 
36.06 (9.92) 
7.38 (5.43) 
21.43 
78.57 
100.00 
0 
52.25 (6.72) 
48.76 (9.65) 
32.93 (12.13) 
37.64(11.97) 
7.79 (6.41) 
0.32 
0.10 
0.82 
0.42 
0.55 
0.77 
0.85 
Note. Standard déviations are listed in parentheses after means. PCS = Physical Component 
Summary; MCS = Mental Component Summary; STAI = State-Trait Anxiety Inventory; 
BDI = Beck Depression Inventory ; WCQ = Ways of Coping Questionnaire. a Range 0-
100 (average: 50); scores closer to 100 indicate a better quality of life. b Range 20-80; 
higher scores indicate higher anxiety.c Range 0-63; higher scores indicate more depressive 
symptoms. The threshold of statistical significance was set at p<.05. * Non parametric tests: 
Fisher's exact test ^ Wilcoxon-Mann-Whitney test (bilatéral Pr>). 
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Table 3 
Impact of Fibromyalgia Interactional School on Partner Characteristics 
Variable 
T1 (post-intervention) n=27 
ISF group Comparison p-value 
n=14 group n=13 
T2 (3 months post-intervention) n=26 
ISF group Comparison p-value 
n=13 group n=12 
Relationship Satisfaction (%)T 
Dissatisfied/very dissatisfied 
Satisfied/Very satisfied 
Perceived Health Status (% f 
Good/V ery good/Excellent 
Poor/ Average 
Qual i ty  o f  l i f e a  (M,  SDf  
PCS SF-12 
MCS SF-12 
Anxie ty b  (M,  SDf  
STAI-state score 
STAI-trait score 
Depressive symptoms0 (M, SD)^ 
BDI score 
7.14 30.77 0.16 
92.86 69.23 
78.57 84.62 1.00 
21.43 15.38 
51.42(10.01) 52.40(5.42) 0.88 
41.41 (8.69) 46.42 ( 11.02) 0.24 
36.14(15.98) 38.00(13.16) 0.50 
36.14(13.29) 39.15(11.06) 0.50 
8.00(8.07) 12.15(9.08) 0.21 
0 8.33 0.48 
100.00 91.67 
84.62 91.67 1.00 
15.38 8.33 
48.49(12.43) 52.80(7.51) 0.57 
47.90(8.94) 43.94(10.45) 0.40 
34.00(10.95) 35.33(10.79) 0.62 
34.00(9.54) 35.92(10.21) 0.51 
7.15(6.61) 9.58(8.13) 0.51 
Note. Standard déviations are listed in parentheses after means. STAI = State-Trait Anxiety 
Inventory ; BDI= Beck Depression Inventory ; WCQ= Ways of Coping Questionnaire. 
a Range 0-100 (average: 50); scores closer to 100 indicate a better quality of life. b Range 
20-80 ; higher scores indicate hight anxiety. c Range 0-63 ; higher scores indicate more 
depressive symptoms. The threshold of statistical significance was set at p < .05. * Non 
parametric tests: Fisher exact testWilcoxon Mann-Whitney test (bilatéral Pr >). 
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• ISF 
• Control 
Figure 1. Mean values representing the Mental Component Summary of the SF-12v2 for 
each measurement time between groups. Norms: 70 - Best; 50 - AVG ; 30 - Worst. 
NS=p>.05. 
Quatrième chapitre - Discussion 
La revue des écrits scientifiques a démontré que la FM influe sur le système familial 
et principalement sur la relation conjugale. En ce sens, la présente recherche avait pour 
objectif de décrire les caractéristiques des conjoints(es) de personnes fibromyalgiques 
participant à une intervention visant l'autogestion des symptômes nommée ÉIF. Avec une 
vision systémique, ce projet de recherche voulait également évaluer si le fait de participer à 
une telle intervention pouvait se répercuter sur la santé du ou de la conjoint(e). Dans ce 
chapitre, les différentes hypothèses émises en lien avec les objectifs seront discutées. 
Également, il sera question de l'implication de la famille/conjoint(e) aux interventions, 
recommandations maintenues par la plupart des experts en matière de gestion de la douleur. 
4.1. Caractéristiques de l'échantillon TO 
Afin de répondre au premier objectif fixé soit de décrire la cohorte, en plus de 
recueillir des données sur le statut sociodémographique, sept variables ont été mesurées: la 
satisfaction de la relation avec le proche, la santé perçue, l'efficacité personnelle, la qualité 
de vie, l'anxiété, les humeurs dépressives et les stratégies d'adaptation. 
Dans le cadre de cette étude, le sexe du/de la conjoint(e) n'était pas considéré 
comme critère d'inclusion/exclusion. Malgré tout, l'échantillon s'est avéré à forte 
prédominance masculine (90 %). Ces résultats corroborent ceux de la littérature stipulant 
que la FM touche majoritairement les femmes dans un ratio de 6 pour 1 (Clauw et 
Williams, 2009). La prévalence de la FM varie avec l'âge et augmente vers la 
périménopause avec un âge moyen est de 47,5 ans (Pamuk et al., 2006). Ceci peut 
expliquer la moyenne d'âge du/de la conjoint(e) soit de 51,3± 10,8 ans. En ce qui a trait à la 
durée de la relation, la moyenne était de 21,9 ± 11,8 ans et le nombre moyen d'années de la 
présence de FM était de 7,50 ± 5,62 ans. En ce sens, Bigatti et Cronan (2002) ont émis 
l'hypothèse qu'avec les années, le couple s'adapte mieux aux changements occasionnés par 
la FM. En effet, en stratifiant leur échantillon, ils ont observé davantage de 
dysfonctionnement au plan psychologique chez les couples plus récents. Dans le cadre de 
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cette étude, le nombre moyen d'années de la présence de FM des couples retenus était de 
neuf ans. Les observations de Bigatti et Cronan (2002) corroborent les nôtres et notre 
échantillon ne présente pas de caractéristiques particulières (hors norme) donc, les 
conjoints(es) semblent s'être bien adapté aux changements occasionnés par la FM. 
En effet, dans les deux groupes, les résultats suggèrent que les conjoints des 
participants(es) atteintes(es) de FM étaient à prime à bord satisfaits à très satisfaits de leur 
relation, rapportaient un état de santé de bon à excellent ainsi qu'un bon niveau d'efficacité 
personnelle. Pour ce qui est de l'efficacité personnelle, Svavarsdottir et Rayens (2006) 
rapportent que si le conjoint dispose de ressources suffisantes, la problématique 
douloureuse peut engendrer des sentiments positifs et une meilleure cohésion. Finalement, 
les conjoints présentent des scores moyens de sévérité des symptômes dépressifs et anxieux 
relativement faibles. En effet, un score au BECK de 0 à 9 signifie une absence de sentiment 
dépressif et un score de 10 à 18 correspond à une dépression légère (Beck et al., 1988). 
Tandis que les normes du ISTAI indiquent qu'un score de 35 et moins correspond à une 
anxiété très faible et un score de 36 à 45 à une anxiété faible (Spielberger, 1983). Ces 
résultats obtenus sont en partie semblables à ceux de Newton-John et William (2006). En 
effet, ces auteurs ont démontré que leur échantillon de conjoints dont le/la partenaire 
souffrait de DC non cancéreuse présentaient un niveau de dépression légère et un haut 
niveau de satisfaction conjugale tout comme la cohorte étudiée. 
Chez certains couples, le soutien que les conjoints s'apportent devant la maladie 
augmente la satisfaction conjugale, la qualité de vie, la cohésion et la communication 
familiale (Hopia et al., 2005; Mukheijee et al., 2002) tandis que chez d'autres couples dont 
la relation est déjà tendue, le stress d'une maladie accentue les conflits, réduit le soutien 
conjugal, entraine un perte de l'équilibre émotionnel et dans certains cas, de la détresse 
psychologique (Burman et Margolin, 1992; O'Farrell et al., 2000). En ce sens, la maladie 
chronique du partenaire peut négativement affecter son conjoint au niveau de sa santé 
physique, avec un état de santé diminué, et mentale avec des humeurs dépressives et du 
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stress (Bigatti et Cronan, 2002). À prime à bord, les conjoints de notre échantillon semblent 
correspondre à la première description puisqu'ils mentionnent être satisfaits à très satisfaits 
de leur relation, possèdent une bonne à excellente santé et sont peu anxieux ni déprimés. 
Ces résultats vont à l'encontre de l'hypothèse de départ voulant que les conjoints présentent 
un statut de santé physique et mentale plus pauvre que la population générale. Cependant, 
les résultats obtenus via le questionnaire SF-12v2 indiquent que les conjoints ont une 
qualité de vie inférieure au niveau de leur santé mentale (47,23 ± 8,68), comparativement à 
la population générale américaine (50 ± 10) et contrairement à leur santé physique qui se 
situe dans la norme (50,81 ± 9,84). D'autres recherches auprès de cette clientèle sont 
nécessaires afin d'en tirer des conclusions plus étoffées. 
4.2. Impact de l'École interactionnelle de fibromyalgie sur le/la conjoint(e) 
Le deuxième objectif fixé était d'évaluer si la participation de la personne 
fibromyalgique à l'ÉIF pouvait se répercuter sur le/la conjointe). De façon plus spécifique, 
il s'agissait de vérifier si certaines composantes de la santé physique et mentale variaient 
post-intervention trois mois (Tl) et six mois (T2). L'hypothèse de départ était que la 
participation de la personne FM à l'ÉIF a un effet indirect favorable sur la santé physique et 
mentale de son/de sa conjoint(e), puisqu'à la lumière des connaissances actuelles, la 
participation de personnes atteintes de FM à l'ÉIF a des effets favorables dans la gestion de 
leurs symptômes (Barcellos de Souza et al., 2007). En fait, l'idée voulait que le couple 
s'influence mutuellement c'est-à-dire que si l'un deux se porte mieux, l'autre d'emblée se 
porte également mieux et vice-versa. 
Les résultats ne démontrent pas que l'ÉIF a eu un impact favorable sur la 
satisfaction de la relation avec le proche, la santé perçue, l'efficacité personnelle, la qualité 
de vie, l'anxiété, les humeurs dépressives et les stratégies d'adaptation {p > 0,05). Au 
départ (T0), le score de santé mentale du SF-12v2 était inférieur comparativement à la 
population générale. Cette tendance a également été observée lors de mesures post­
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intervention soit T1 et T2. Donc, aucun impact favorable sur leur qualité de vie au niveau 
de leur santé mentale n'a été engendré suite au passage du/de la conjoint(e) à l'ÉIF. 
Il faut cependant noter qu'au départ, la majorité de la cohorte de conjoints se disait 
être satisfait à très satisfait de la relation avec la personne FM, que leur état de santé était de 
bon à excellent et qu'ils n'étaient pas anxieux ni déprimés ; ceci étant opposé à la majorité 
des écrits qui voyaient des troubles chez les conjoints de FM. Il s'avère donc difficile 
d'observer un changement favorable auprès d'une population ne présentant aucune 
problématique majeure. Une autre explication possible de l'absence d'effet significatif sur 
les conjoints des participants souffrant de FM pourrait être reliée à un manque de puissance 
en raison de la petite taille d'échantillon. En effet, la puissance de l'intervention obtenue 
via le score de santé mentale du SF-12v2 indiquait au TO une puissance de 22,4 %, au T1 
de 36,7 % et au T2 de 26,4 %. 
Puisque l'ÉIF n'a pas eu d'effet favorable sur la santé physique et mentale sur le/la 
conjoint(e), peut-on s'attendre à ce que leur participation active aux interventions puisse 
leur apporter un certain bénéfice? La section suivante traitera de cette hypothèse. 
4.3. Implication de la famille 
Tel qu'illustré dans le modèle biopsychosocial (Chapman et al., 1999), les membres 
de la famille s'influencent mutuellement dans l'adoption de comportements favorables ou 
défavorables pouvant contribuer au maintient de la DC. Les écrits scientifiques abondent 
tous dans le même sens lorsqu'il est question de gestion de la DC et la famille. Maintes 
auteurs recommandent d'impliquer directement la famille aux interventions car elle est une 
précieuse source de soutien (Lewandowski et al., 2007; Roy, 2006; Vannotti et Gennart, 
2006) et plus particulièrement d'inclure le conjoint car il est la principale source de soutien 
pour la personne malade (Newton-John et Williams, 2006; Sylvain et Talbot, 2002). 
93 
En effet, selon l'étude de Lewandowski et al. (2007), inclure la famille, dans un but 
thérapeutique, peut permettre aux membres de la famille de décharger leurs propres 
sentiments et inquiétudes rattachées à la vie familiale avec une personne atteinte de DC en 
réduisant ainsi les conflits dus aux sentiments mal exprimés ou mal interprétés. L'étude de 
Tétreault et al. (2001) soutient ces propos et souligne des lacunes au niveau de 
l'information transmise aux membres de la famille. Ils soulignent que cette dernière a 
besoin de recevoir davantage de soutien, d'information et de services spécifiques. Il est 
donc nécessaire d'intégrer les familles dans le processus de réadaptation interdisciplinaire 
afin d'atténuer leur inquiétude et de leur sentiment d'impuissance. Ceci se réalise par le 
partage d'information sur la maladie et la proposition de bonnes stratégies de gestion. 
Sôderberg et al. (2003) appuient les propos tenus par Tétreault et al. (2001) en rapportant 
qu'un des rôles du professionnel de la santé est de prodiguer de l'enseignement sur la FM 
auprès de la famille. Dans une même lignée, l'étude de Tétreault et al. (2001) recommande 
d'inclure la famille dans le processus de réadaptation interdisciplinaire étant donné l'impact 
de la FM sur celle-ci, de développer des ressources dans la communauté afin de faciliter la 
continuité des services, de développer un réseau d'information adapté à la famille et 
d'accorder une attention particulière en recherche à la famille dans les programmes 
d'interventions. Tout bien considéré, les auteurs soutiennent que la clientèle fibromyalgique 
doit devenir une priorité dans le réseau de la santé. Les auteurs stipulent qu'il importe 
d'augmenter les effectifs et les ressources autant au plan individuel que pour l'ensemble de 
la famille. 
Keefe et al. (2003) mentionnent l'importance d'inclure un volet éducatif aux 
interventions afin d'aider les membres de la famille à mieux comprendre la douleur, 
corriger les fausses croyances et prodiguer de l'enseignement en lien avec les stratégies 
d'adaptation face à la douleur. De leur côté, Cameron Preece et Sandberg (2005) 
mentionnent qu'afin d'améliorer les programmes d'interventions pour les personnes 
souffrantes de FM, il est essentiel d'utiliser une approche biopsychosociale et systémique 
où la résilience de la famille serait prise en considération. Ils recommandent de faire de 
l'enseignement en lien avec les stratégies de coping face à la douleur, d'adresser les conflits 
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conjugaux et d'encourager le soutien émotionnel. Masi et Yunus (1990) abordent dans le 
même sens en affirmant que le processus de réadaptation de la clientèle fibromyalgique est 
facilité lorsque les membres de la famille participent à celui-ci. 
Il est reconnu depuis de nombreuses années que le soutien conjugal et familial est le 
facteur qui favorise le mieux l'adaptation d'une femme à une maladie chronique (Primono 
et al., 1990; Sylvain et Talbot, 2000). De plus, le conjoint est considéré comme étant la 
personne la plus significative du réseau de soutien. Dans une vision systémique, est-ce que 
la participation du/de la conjoint(e) aux interventions pourrait-elle lui être bénéfique? La 
section suivante traitera de cette question. 
4.3.1. Implication du/de la conjoint(e). L'étude de Newton-John et Williams 
(2006) affirme qu'il est important d'inclure le/la conjoint(e) afin de le/la familiariser avec 
le principe d'autoprise en charge et par le fait même, d'éviter qu'il nuise involontairement 
aux efforts du patient visant à développer ses stratégies d'adaptation face à la douleur. Plus 
spécifiquement, les auteurs rapportent qu'il serait avantageux d'inclure les conjoints 
masculins puisqu'ils ont peu d'alternatives autres que la sollicitude. De leur côté, Léonard 
et al. (2006) soutiennent qu'il est important d'évaluer et de développer des interventions 
impliquant le conjoint dans la gestion de la DC. Ils appuient leurs recommandations en 
rapportant des résultats favorables dans la gestion de la DC pour des couples ayant 
bénéficié d'un programme de 12 semaines portant sur de l'enseignement en lien avec les 
réactions appropriées face à la douleur, incluant des stratégies de communication et des 
outils pour soutenir le conjoint. Quant à Bigatti et Cronan (2002), ils mentionnent qu'il est 
important de soutenir les conjoints de personnes atteintes de maladie chronique puisqu'ils 
jouent un rôle essentiel auprès du partenaire au niveau de l'adaptation à la maladie. Par le 
fait même, la qualité de vie du conjoint est améliorée car le stress de la maladie, en raison 
d'une meilleure adaptation, ne risque plus d'affecter sa propre santé physique et mentale. 
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À ce jour, les traitements de la DC qui s'avèrent efficaces misent sur le soutien 
conjugal et disposent d'un volet éducatif qui aide les conjoints à mieux comprendre la 
douleur (Keefe et al., 2003). Ces types d'interventions visent à corriger les fausses 
croyances face à la DC de leur conjoint(e). Par exemple, les conjoints impliqués dans un 
programme axé sur les stratégies d'adaptation (coping) pour la douleur rapportent une 
augmentation de leur efficacité personnelle face à la gestion de la douleur de leur 
conjointe) (Keefe et al., 2003). De plus, selon la revue des écrits de Wyer et al. (2001), la 
personne malade est plus encline à participer à un programme de réadaptation si le conjoint 
y est invité. À la lumière de ces recommandations, une première étape serait d'informer les 
conjoints de l'EIF sur la FM. 
Ce quatrième chapitre a permis dans un premier temps, de décrire les 
caractéristiques des conjoints(es) de personnes fibromyalgiques participant à une 
intervention visant l'autogestion des symptômes, nommée EIF et dans un second temps de 
vérifier si le fait de participer à une telle intervention pouvait se répercuter sur le/la 
conjoint(e). De plus, il a été question de l'implication de la famille/conjoint(e) aux 
interventions. Tous les écrits abordent dans le même sens et recommandent d'inclure la 
famille et plus spécifiquement le/la conjoint(e) aux interventions. Il semble donc pertinent 
d'inclure dans l'ÉIF un volet pour les conjoints(es) ou autre membre de la famille afin de 
leur fournir de l'information en lien avec la maladie, de les sensibiliser aux principes 
d'autogestion de la maladie et de s'assurer de leur soutien à la personne atteinte de FM dans 
son processus. Leur intégration dans l'ÉIF devrait faire l'objet d'une étude afin d'en 
évaluer les retombées au plan systémique. 
4.4. Forces et limites de l'étude 
4.4.1. Forces. La recherche s'est abondamment penchée sur les conséquences de la 
maladie chronique du point de vue du malade. Cette étude a la particularité de s'être 
intéressée à l'impact familial de la FM. La principale force de l'étude est l'usage d'un devis 
96 
quasi expérimental comportant trois différents temps de mesures et avec groupe de 
comparaison. L'usage d'un groupe de comparaison vise à réduire les biais qui risquent 
d'affecter la validité de l'étude (Fortin, 2010). De plus, l'étude multicentrique présente un 
bon taux de participation. Bien que la FM soit un syndrome de douleur chronique à 
prédominance féminine, l'étude a inclus les conjointes d'hommes fibromyalgiques. Les 
biais reliés aux instruments ont été contrôlés par le choix d'instruments de mesures 
possédant de bonnes propriétés psychométriques. 
4.4.2. Limites. La principale limite de ce projet d'étude consiste en la petite taille 
d'échantillon. En effet, en raison de l'échantionnage de convenance via les participants(es) 
à l'ÉIF ayant un/une conjoint(e), seulement 30 sujets ont pu être recrutés. La petite taille 
d'échantillon peut avoir contribué au manque de puissance et aux résultats non significatifs. 
L'augmentation du nombre de sujets pourrait soutenir la confirmation d'une tendance 
observée, soit un statut de santé mentale plus faible chez les conjoints de personnes 
fibromyalgiques dans le cadre de l'ÉIF. L'étude comporte un biais de sélection puisque sept 
conjoints(es) ont refusé de participer à l'étude. Les caractéristiques de ces derniers nous 
sont inconnues. La cohorte étudiée n'est pas représentative de l'ensemble de la population 
visée. En ce sens, l'étude est peu généralisable puisqu'elle représente cet échantillon. 
Finalement, le choix des instruments est remis en question à savoir si d'autres instruments 
auraient été plus pertinents et si la sensibilité au changement des instruments avait pu 
influencer les résultats. 
4.5. Retombées de l'étude 
4.5.1. Retombées pour la recherche. Dans un premier temps, cette étude a permis 
de décrire les caractéristiques des conjoints(es) de personnes souffrantes de FM participant 
à l'ÉIF en plus d'apporter un regard sur l'impact de la FM sur ceux-ci, dimension à ce jour 
jamais évaluée. Pour répondre aux recommandations émises par l'ensemble des écrits 
scientifiques, il est impératif d'inclure le/la conjoint(e) à l'ÉIF et d'en réévaluer l'effet à 
savoir si l'implication directe engendre un effet favorable sur la personne atteinte de FM et 
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sur son/sa conjoint(e). Également, reproduire l'étude (voir Annexe D) en augmentant le 
nombre de sujets, en utilisant des instruments plus sensibles et auprès d'une population 
générale de conjoints(es) dont le/la partenaire atteint de FM permettrait de comparer si nos 
résultats quant aux caractéristiques des conjoints(es) sont généralisables. 
4.5.2. Retombées pour la pratique. Les retombées pour la pratique sont 
prometteuses quoique les résultats se sont avérés non significatifs quant à l'impact indirect 
de l'ÉIF sur le/la conjoint(e). L'étude a permis de sensibiliser les professionnels de la santé 
vis-à-vis une pratique où la famille se doit d'être considérée comme un partenaire actif dans 
la gestion de la DC. De plus, l'étude a soulevé certains points soutenant l'effet favorable 
d'impliquer les conjoints(es) ou un autre membre de la famille significatif dans l'ÉIF soit 
par l'ajout d'un volet éducatif où de l'enseignement serait prodigué en lien avec les 
stratégies d'adaptation face à la douleur. Également, il est impératif de familiariser la 
famille avec les principes d'autogestion et de corriger les fausses croyances. De plus, 
considérer la résilience familiale, nommer les conflits conjugaux et encourager le soutien 
émotionnel sont tous des éléments à imbriquer aux interventions. 
4.5.3. Retombées pour la société. L'étude a su démontrer qu'il faut donner un rôle 
de partenaire actif à la famille dans la gestion de la FM favorise une gestion optimale et est 
source de mieux-être tant pour la personne fibromyalgique que pour sa famille. De plus, 
cela a permis de faire valoir une approche prometteuse dans la gestion des symptômes de la 
FM, l'ÉIF. 
4.6. Conclusion 
Les objectifs de cette étude étaient de décrire les caractéristiques des conjoints(es) 
des participants(es) fibromyalgiques à l'ÉIF ainsi qu'évaluer les effets de la participation à 
l'ÉIF des personnes souffrant de fibromyalgie sur les conjoints. À l'aide d'une 
méthodologie rigoureuse, cette étude a permis de démontrer que les conjoints de personnes 
atteintes de FM à l'ÉIF étaient satisfaits à très satisfaits de leur relation, rapportaient un état 
de santé de bon à excellent, un bon niveau d'efficacité personnelle ainsi qu'une humeur, 
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une anxiété et une santé physique dans la normale. Les résultats ont démontré néanmoins 
que la santé mentale des partenaires se retrouvait légèrement sous la norme. En somme, il 
était difficile d'observer un changement favorable auprès d'une population présentant très 
peu de problèmes d'où l'absence d'effets notés de l'intervention chez les conjoints. Une 
qualité de vie inférieure au niveau de leur santé mentale comparativement à la population 
générale américaine laisse présager une investigation à poursuivre. 
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ANNEXE A 
Thématiques et contenus des sessions de l'ÉIF 
113 
SEANCE 1 
CONTRAT 
Présentation des neuf étapes de l'école. 
Présentation des membres du groupe (nom, occupation, début symptômes, brève histoire 
de la maladie). 
Évaluation de la capacité à gérer les symptômes de la FM et les attentes vis-à-vis de 
l'ÉIF. 
Formulation d'un contrat : (a) établir trois objectifs personnels mesurables à atteindre à la 
fin de l'école, (b) déterminer le changement minimal acceptable visé à la fin de 
l'intervention (c) définir le temps consacré aux activités découlant de l'école (45min/jour, 
6 fois/sem.) (d) parcourir les neufs étapes du programme. 
Apprentissage de deux exercices : s'asseoir - se relever et s'allonger au sol - se relever, 
sans augmentation de douleur. 
Exercice de discrimination du grand droit, de l'abdomen et du diaphragme (ventre dur, 
ventre mou). 
Apprentissage de la respiration abdominale et de la bascule du bassin (position couchée). 
Tâches : Pratique de la respiration abdominale (2 min) et de la bascule du bassin (5 
reprises) en position couchée ainsi que rédiger cinq objectifs personnels sur le contrat. 
SEANCE 2 
SYMPTOMES 
Finaliser la négociation du contrat avec chaque participant. 
Retour sur les tâches. 
Présentation de la FM. 
Discussion sur les quatre symptômes qui seront abordés durant l'école : la douleur, la 
fatigue, les troubles du sommeil et le stress. 
Pratique des deux exercices : s'asseoir - se relever et s'allonger au sol - se relever, sans 
augmentation de douleur. 
Compléter le tableau de solutions efficaces pour la gestion des symptômes. 
Identification des stratégies efficaces pour améliorer la qualité du sommeil. 
Expérimenter l'exercice de la balle pression pour les douleurs localisées. 
Prescription d'une activité cardiorespiratoire et apprentissage de la prise du pouls. 
Pratique de la bascule du bassin en position couchée et apprentissage de la recherche de la 
zone neutre (de confort). 
Tâches : Essayer une nouvelle solution efficace, expérimenter la balle pression à une 
occasion, une fois par jour, pratiquer la respiration abdominale (2 min) et la bascule du 
bassin (5 reprises) en position couchée, faire signer le contrat par une personne 
significative, débuter l'activité cardiorespiratoire et compléter le carnet de route. 
Expérience du petit doigt maintenu en position pliée par un bandage pour une période 
prolongée. 
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SEANCE 3 
PREPARATION 
PHYSIQUE 
Retour sur les tâches et sur l'expérience du petit doigt. 
Apprentissage de la respiration abdominale en position assise. 
Apprentissage des exercices de stabilisation cervicale (mini oui, mini non) et explication 
du rationnel des muscles globaux et locaux. 
Brève démonstration de l'anatomie du plancher pelvien et du transverse de l'abdomen. 
Pratique de la bascule du bassin en position couchée (recherche de la zone neutre et porter 
une attention au plancher pelvien). 
Rationnel de l'activité physique et son influence sur les quatre symptômes et l'importance 
de ne pas dépasser ses capacités. 
Test physique (posture et équilibre). 
Pratique de la routine motrice personnalisée (échauffement, étirement, renforcement, 
stabilisation et équilibre) et exercice de l'importance de chacune de ces composantes. 
Apprentissage de l'exercice de détente de la mâchoire. 
Tâches : Activité cardiorespiratoire selon sa capacité 3 fois/semaine, pratique de la routine 
motrice 6 fois/semaine (max : 15 min), compléter le carnet de route, tenter une nouvelle 
solution efficace et pratique de l'exercice de la mâchoire 3 fois/semaine. 
SEANCE 4 
FORCE 
MENTALE 
Retour sur les tâches. 
Pratique de la routine motrice en équipe de deux. 
Explication de la nouvelle routine motrice personnalisée. 
Rationnel de la relaxation sur la modulation des quatre symptômes. 
Pratique de la respiration abdominale en position assise. 
Discussion sur la perception et les choix possibles face à la FM. 
Apprentissage de la bascule du bassin en position assise et l'exercice de symétrie. 
Pratique d'une technique de relaxation active. 
Tâches : Activité cardiorespiratoire selon sa capacité 3 fois/semaine, pratique de la routine 
motrice 6 fois/semaine (max : 15 min), pratique d'une technique de relaxation 3 
fois/semaine, compléter le carnet de route et exercice de symétrie 3 fois/semaine. 
SEANCE 5 
GESTION DE 
CAPACITES 
Retour sur les tâches. 
Pratique de la routine en équipe de deux. 
Explication de la nouvelle routine motrice personnalisée. 
Apprendre à : (a) identifier ses limites (signaux physiques et psychologiques), (b) 
respecter ses limites, (c) valoriser ses capacités (principe d'économie d'énergie, 
conservation de l'énergie, ergonomie) et d) pourquoi et comment bien se nourrir, avec 
présentation du guide alimentaire canadien et le livre adapté «Prêt pas prêt, je cuisine». 
Pratique de la respiration abdominale en position assise. 
Apprentissage de la bascule du bassin en position debout. 
Essai de nouveaux aliments santé 
Pratique d'une technique de relaxation passive. 
Tâches : Activité cardiorespiratoire selon sa capacité 3 fois/semaine, pratique de la routine 
motrice 6 fois/semaine (max : 15 min), pratique d'une technique de relaxation 3 
fois/semaine, compléter le carnet de route, intégrer un nouvel aliment par semaine, mettre 
en application une stratégie de gestion des capacités, à une reprise durant la semaine 
identifier le premier signe physiologique qui annonce le début d'une période de stress. 
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UNE SEMAINE DE TRAVAIL AUTONOME 
SEANCE 6 
CHRONICITE 
Retour sur les tâches. 
Pratique de la routine motrice individuellement. 
Explication de la douleur chronique, ce qui peut l'influencer et ses impacts sur la vie 
(idées suicidaires et sexualité abordées). 
Apprentissage de la respiration abdominale en position debout. 
Apprentissage de la bascule et de la stabilisation du bassin en mouvement. 
Apprentissage du réflexe de tranquillité. 
Technique de relaxation (visualisation). 
Tâches : Activité cardiorespiratoire selon sa capacité 3 fois/semaine, pratique de la 
routine motrice 6 fois/semaine (max : 15 min), pratique d'une technique de 
relaxation 3 fois par semaine, stabilisation du bassin en mouvement 1 fois/jour, 20 
réflexes de tranquillité/jour (coller les points rouges) et compléter le carnet de route. 
UNE SEMAINE DE TRAVAIL AUTONOME 
SEANCE 7 
TRAITEMENTS 
Retour sur les tâches. 
Pratique de la routine motrice en équipe de deux. 
Discussion sur les conséquences indésirables d'une guérison. 
Rationnel des traitements pharmacologiques et non pharmacologiques. 
Pratique de la respiration abdominale en position debout. 
Pratique de la stabilisation du bassin en mouvement. 
Technique de relaxation (méditation). 
Tâches : Activité cardiorespiratoire selon sa capacité 3 fois/semaine, pratique de la 
routine motrice 6 fois/semaine (max : 15 min), pratique d'une technique de 
relaxation 3 fois/semaine, 20 réflexes de tranquillité/jour (coller les points rouges) et 
compléter le carnet de route. 
UNE SEMAINE DE TRAVAIL AUTONOME 
SEANCE 8 
CONDITION 
INITIALE 
Retour sur les tâches. 
Pratique de la routine motrice individuellement. 
Discussion du cheminement parcouru durant l'école. 
Réévaluation de la capacité à gérer les symptômes de la FM, des objectifs 
personnels et l'atteinte du changement minimal. 
Révision de la respiration abdominale et de la bascule du bassin (couché, assis, 
debout et en mouvement). 
Réévaluation de l'équilibre. 
Discussion sur la marche à suivre pour retrouver la condition initiale. 
Remise du diplôme. 
Tâches : Poursuivre la routine motrice, l'activité cardiorespiratoire, la relaxation et 
les autres outils pour gérer les symptômes jusqu'à la relance. 
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SEANCE 9 
RELANCE 
Pratique et ajustement des routines motrices individualisées. 
Discussion du cheminement parcouru depuis la fin de l'école. 
Discussion sur les stratégies appliquées qui fonctionnent. 
Technique de relaxation au choix des animateurs. 
Poursuite des tâches au quotidien. 
ANNEXER 
Formulaire de consentement 
CHUS Centre de fefttJ'F'hc clinique Étienive-Le Bel 
CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE SHERBROOKE 
Hôpital Fleurimont, 3001,12" Avenue Nord, Fleurimont (Québec) J1H 5N4 
Hôtel-Dieu, 580, rue Bowen Sud, Sherbrooke (Québec) J1G 2E8 
Téléphone: (819)346-1110 
FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT A LA RECHERCHE 
Titre du projet: DÉVELOPPEMENT, IMPLANTATION ET ÉVALUATION 
D'INTERVENTIONS DE TYPE «ÉCOLE INTERACTIONNELLE» 
ADAPTÉES À DES PERSONNES SOUFFRANT DE FIBROMYALGIE OU 
DE LOMBALGIE - CONJOINT 
Numéro et date du projet 
Organisme subventionnaire 
Chercheurs principaux: 
Chercheurs associés 
Étudiante : 
Programme Accord- Volet 3A 
Institut de recherche en santé du Canada (IRSC) 
Patricia Bourgault, inf., Ph D., École des 
sciences infirmières, FMSS, Université de 
Sherbrooke 
Serge Marchand, Ph.D., Service de 
neurochirurgie, FMSS, Université de Sherbrooke 
Manon Choinière, Ph.D., Centre de recherche du 
Centre hospitalier de l'Université de Montréal 
Dominique Dion, M.D., M.Se., Centre de 
recherche du Centre hospitalier de l'Université de 
Montréal 
Christian Cloutier, M.D., Service de 
neurochirurgie, Centre hospitalier universitaire de 
Sherbrooke 
Sylvie Lamoureux, M.A. Ps., Clinique 
multidisciplinaire de douleur chronique, Centre 
hospitalier universitaire de Sherbrooke. 
Emilie Lagueux, erg., programme de maîtrise en 
sciences cliniques de l'Université de Sherbrooke 
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche. Cependant, avant 
d'accepter de participer à ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et 
de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Si vous acceptez de 
participer au projet de recherche, vous devrez signer le consentement à là fin du 
présent document et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers. 
Ce formulaire d'information et de consentement vous explique le but de ce projet de 
recherche, les procédures, les avantages et les inconvénients, de même que les 
personnes avec qui communiquer au besoin. Il peut contenir des mots que vous ne 
comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les questions nécessaires au 
chercheur responsable du projet ou aux autres personnes affectées au projet de 
recherche et à leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n'est 
pas clair. 
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Par la suite, au même moment que votre conjoint participant aux Él (3, 6, 9 et 15 mois), 
nous vous demanderons de compléter les questionnaires listés ci-dessous. Il vous 
prendra environ 30 minutes pour les compléter. 
• Qualité de vie 
• Anxiété 
• Inventaire de dépression 
• Échelle de satisfaction de la relation avec le proche 
• Échelle de perception de la santé 
• Échelle de perception de l'efficacité personnelle 
• Attente face à l'intervention pour votre conjoint 
• Attachement amoureux 
• Satisfaction conjugale 
• Communication 
COLLABORATION DU SUJET DE RECHERCHE 
Votre participation implique que complétiez les questionnaires présentés 
précédemment. 
INCONVÉNIENTS POUVANT DÉCOULER DE LA PARTICIPATION DU SUJET AU 
PROJET DE RECHERCHE 
Les questionnaires ne causent aucun inconvénient sinon le temps nécessaire pour les 
compléter soit environ 30 minutes. 
AVANTAGES POUVANT DÉCOULER DE LA PARTICIPATION DU SUJET AU 
PROJET DE RECHERCHE 
Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de 
recherche en comprenant mieux le problème de santé de votre conjoint, mais nous ne 
pouvons pas le garantir. Par ailleurs, les informations découlant de ce projet de 
recherche pourraient contribuer à l'avancement des connaissances dans le traitement 
interdisciplinaire de la fibromyalgie et de la lombalgie ainsi que sur l'impact de cette 
intervention sur le conjoint. 
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET POSSIBILITÉ DE RETRAIT DU PROJET DE 
RECHERCHE 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de 
refuser d'y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n'importe quel 
moment, sans avoir à donner de raisons, en faisant connaître votre décision au 
chercheur responsable du projet ou à l'un de ses assistants. Cela n'empêchera pas 
votre conjoint de continuer à participer. 
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Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement de l'étude qui pourrait 
affecter votre décision de continuer d'y participer vous sera communiquée sans délai. 
CONFIDENTIALITE 
Durant votre participation à ce projet, le chercheur responsable du projet ainsi que son 
personnel recueilleront et consigneront dans un dossier de recherche les 
renseignements vous concernant. Seuls les renseignements nécessaires pour répondre 
aux objectifs scientifiques de l'étude seront recueillis. 
Tous ces renseignements recueillis au cours du projet demeureront strictement 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la 
confidentialité de ces renseignements, vous ne serez identifié que par un numéro de 
code. La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par 
la chercheure responsable du projet (Patricia Bourgault). 
Le chercheur responsable du projet utilisera les données à des fins de recherche dans 
le but de répondre aux objectifs scientifiques du projet décrits dans le formulaire 
d'information et de consentement. 
Les données pourront être publiées dans des revues médicales ou partagées avec 
d'autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou 
communication scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse permettre de vous 
identifier. 
À des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier de recherche pourra être 
consulté par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche en santé 
chez l'humain du CHUS ou par l'établissement, par une personne mandatée par des 
organismes publics autorisés. Toutes ces personnes et ces organismes adhèrent à une 
politique de confidentialité. 
À des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec vous 
rapidement vos noms et prénoms, vos coordonnées et la date de début et de fin de 
votre participation au projet, seront conservés pendant un an dans un répertoire 
sécurisé maintenu par le chercheur. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les 
renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin et ce, aussi longtemps que le 
chercheur responsable du projet ou l'établissement détiennent ces informations. 
Cependant, afin de préserver l'intégrité scientifique de l'étude, vous pourriez n'avoir 
accès à certaines de ces informations qu'une fois l'étude terminée. 
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CONSENTEMENT 
Je déclare avoir lu le présent formulaire d'information et de consentement, 
particulièrement quant à la nature de ma participation au projet de recherche et 
l'étendue des risques qui en découlent. Je reconnais qu'on m'a expliqué le projet, qu'on 
a répondu à toutes mes questions et qu'on m'a laissé le temps voulu pour prendre une 
décision. 
Je consens librement et volontairement à participer à ce projet. 
Nom du participant /participante Signature du participant/participante Date 
(lettres moulées) 
Nom du témoin Signature du témoin Date 
(lettres moulées) 
Nom de la personne qui Signature de la personne qui Date 
obtient le consentement obtient le consentement 
(lettres moulées) 
ENGAGEMENT DU CHERCHEUR 
Je certifie qu'on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire 
d'information et de consentement, que j'ai répondu aux questions que le sujet de 
recherche avait à cet égard et que j'ai clairement indiqué qu'il demeure libre de mettre 
un terme à sa participation, et ce, sans préjudice. 
Je m'engage à respecter ce qui a été convenu au formulaire d'information et de 
consentement et à en remettre copie signée au sujet de recherche. 
Nom du Chercheur Signature du chercheur Date 
(lettres moulées) 
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Lettre d'approbation du comité d'éthique 
ANNEXED 
Questionnaire autoadministré T0-T1-T2 
IDENTIFICATION DU PATIENT 
site # pt # 
QUESTIONNAIRE CONJOINT(E) 
T0 
ÉIF 
DATE D'ENVOI 
•• - ••• - 20DD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
DATE DE RÉCEPTION 
•• - ••• - 20DD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
Pour usage administratif seulement 
ComDlété: Il nui I~l Nnn Sinon.raison 
Appel téléphonique : fl nui n Wnn Si oui. raison 
Vous trouverez dans ce document, la première série de questions. Ces questions sont complétées dans le cadre de l'École 
Interactionnelle de Fibromyalgie - version conjoint(e). 
Rappelez-vous qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Répondez aux questions au meilleur de votre 
connaissance. 
y* Vous devez compléter seul ce questionnaire. Néanmoins, si un problème physique limite votre capacité à écrire, un 
membre de votre famille ou un ami peut vous aider à écrire vos réponses aux questions, mais il/elle ne doit en 
aucun moment influencer vos choix. 
IMPORTANT ; 
ASSUREZ-VOUS DE COMPLETER TOUTES LES QUESTIONS 
ÉIF Page 1 de 14 
QUESTIONNAIRE CONJOINT(E), TO 
SATISFACTION DE LA RELATION AVEC LE PROCHE 
Comment qualifiez-vous la relation avec la 
personne fibromyalgique? 
•  4 •  3 •  2 •  1 
(cochez une seule réponse) 
SANTE PERÇUE 
Comparativement à d'autres personnes de votre 
âge, diriez-vous que votre santé est en 
générale : • 5 • 4 • 3 • 2 • 1 
(cochez une seule réponse) 
EFFICACITE PERSONNELLE 
Quel degré de confiance avez-vous en votre capacité d'assumer votre rôle d'aidant auprès de votre proche? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout confiant Très confiant 
Dans quelle mesure croyez-vous qu'il est possible de faire quelque chose pour continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
l 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout possible Tout à fait possible 
Dans quelle mesure est-il important pour vous de continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout important Très important 
ÉIF 
QUESTIONNAIRE CONJOINT(E), T0 
Page 2 de 14 
ECHELLE DE QUALITE DE VIE SF-12v2 
Votre Santé et Votre Bien-être 
Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous la perœvez. Vos réponses permettront de suivre 
l'évolution de votre état de santé et de savoir dans quelle mesure vous pouvez accomplir vos activités courantes. 
Pour chacune des questions suivantes, cochez la case ^  correspondant le mieux à votre réponse. 
1. En général, diriez-vous que votre santé est : 
Excellente Très bonne Bonne Passable Mauvaise 
• • T • • 
• 1 • 2 • 3 0 4 • 5 
2. Les questions suivantes portent sur les activités que vous pourriez avoir à faire au cours d'une journée 
normale. Votre état de santé actuel vous limite-t-il dans ces activités? Si oui, dans quelle mesure? 
Mon état de Mon état de Mon état de 
santé me limite santé me limite santé ne me 
beaucoup un peu limite pas du 
tout 
a) Dans les activités modérées comme déplacer 
une table, passer l'aspirateur, jouer aux quilles 
ou au golf 
b) Pour monter plusieurs étages à pied 
• 1 
• i 
• -2 
• 2 
•  3 
•  3 
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3. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de votre état de santé physique? 
Tout le La plupart Parfois Rare­ Jamais temps du temps ment 
• • . 
• 
• 
T 
•  1 •  2 •  3 •  4 •  5
•  1 •  2 •  3 • . 4  •  5
a) Avez-vous accompli moins de choses que vous 
l'auriez voulu? 
b) Avez-vous été limité(e) dans la nature de vos 
tâches ou de vos autres activités? 
4. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de l'état de votre moral (comme le 
fait de vous sentir déprimé(e) ou anxieux(se))? 
Tout le La plupart Parfois Rare­ Jamais temps du temps ment 
• • • • • 
•  1 •  2 •  3 •  4 •  5
•  1 •  2 •  3 •  4 •  5
a) Avez-vous accompli moins de choses que vous l'auriez 
voulu? 
b) Avez-vous fait votre travail ou vos autres activités avec 
moins de soin qu'à l'habitude? 
5. Au cours des quatre dernières semaines, dans quelle mesure la douleur a-t-elle nui à vos activités habituelles 
(au travail comme à la maison)? 
Pas du tout 
• 
Un peu 
• 
0 2 
Moyennement Beaucoup Énormément 
• • • 
•  3 •  4 •  5
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6. Ces questions portent sur les quatre dernières semaines. Pour chacune des questions suivantes, donnez 
la réponse qui s'approche le plus de la façon dont vous vous êtes senti(e). Au cours des quatre dernières 
semaines, combien de fois : 
Tout le 
temps 
La plupart 
du temps 
Parfois Rare­
ment 
Jamais 
• • • • • 
a) Vous êtes-vous senti(e) calme et serein(e)? 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
b) Avez-vous eu beaucoup d'énergie? 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
c) Vous êtes-vous senti(e) triste et démoralisé(e)? 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
7. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois votre état physique ou moral a-t-il nui à vos 
activités sociales (comme visiter des amis, des parents, etc.)? 
La plupart du 
Tout le temps temps Parfois Rarement Jamais 
• • • • • 
•  1 •  !  •  i •  4 •  5
SF-12v2™ Heallh Suivey © 1994,2002 Health Assessment Lab, Médical Outcomes Trust and Quality Metric Incorporated. Ail Rights Reserved. 
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Veuillez lire chaque énoncé et indiquez comment vous vous sentez maintenant, c'est-à-dire à ce moment précis. 
Cochez une seule réponse par question. 
1. Je me sens calme. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
2. Je me sens en sécurité. 
•  4 •  3 •  2 • 1 
3. Je suis tendu(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
4. Je me sens surmené(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
5. Je me sens tranquille. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
6. Je me sens bouleversé(e). 
•  , •  2 •  3 •  4 
7. Je suis préoccupé(e) par des malheurs possibles. 
•  1 •  2 •  3 •  4 
8. Je me sens comblé(e). 
•  4 •  3 •  2 '  •  1 
9. Je me sens effrayé(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
10. Je me sens à l'aise. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
11. Je me sens sûr(e) de moi. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
12. Je me sens nerveux(se). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
13. Je suis affolé(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
14. Je me sens indécis(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
15. Je suis détendu(e). 
•  4 •  3 •  2 •  1 
16. Je me sens satisfait(e). 
•  4 •  3 •  2 •  1 
17. Je suis préoccupé(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
18. Je me sens tout(e) mêlé(e). 
•  1 •  2 •  3 •  4 
19. Je sens que j'ai les nerfs solides. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
20. Je me sens bien. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
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STAI (SUITE) 
Veuillez lire chaque énoncé et indiquez commënt vous vous sentez en général, c'est-à-dire la plus part du temps. 
Cochez une seule réponse par question. 
21. Je me sens bien. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
22. Je me sens nerveux(se) et agité(e). 
• 1  • 2  •  3 •  4 
23. Je me sens contenue) de moi-même. 
•  4 •  3 •  2 • 1  
24. Je voudrais être aussi heureux(se) que les autres 
semblent l'être. • 1  •  2 •  3 • 4  
25. J'ai l'impression d'être un(e) raté(e). 
• 1  •  2 •  3 •  4 
26. Je me sens reposé(e). 
•  4 •  3 •  2 • , 
27. Je suis d'un grand calme. 
' •  4  •  3 •  2 •  1 
28. Je sens que les difficultés s'accumulent au point où 
je n'arrive pas à les surmonter. • 1 • 2 •  3 •  4 
29. Je m'en fais trop pour des choses qui n'en valent 
pas vraiment la peine. • 1 •  2 •  3 •  4 
30. Je suis heureux(se). 
•  4 •  3 •  2 •  1 
31. J'ai des pensées troublantes. 
•  1 •  2 •  3 •  4 
32. Je manque de confiance en moi. 
•  1 •  2 •  3 •  4 
33. Je me sens en sécurité. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
34. Prendre des décisions m'est facile. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
35. Je sens que je ne suis pas à la hauteur de la 
situation. •  1 •  2 •  3 •  4 
36. Je suis satisfait(e). 
•  4 •  3 •  2 •  1 
37. Des idées sans importance me passent par la tête 
et me tracassent. •  1 •  2 •  3 •  4 
38. Je prends les désappointements tellement à cœur 
que je n'arrive pas à les chasser de mon esprit. • ! •  2 •  3 •  4 
39. Je suis une personne qui a les nerfs solides. 
•  4 •  3 •  2 •  1 
40. Je deviens tendu(e) ou bouleversé(e) quand je 
songe à mes préoccupations et à mes intérêts 
récents. • 1 •  2 •  3 •  4 
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BD11 
Ce questionnaire contient des groupes d'énoncés. Lisez attentivement tous les énoncés pour chaque groupe, puis 
entourez le chiffre correspondant à l'énoncé qui décrit le mieux la façon dont vous vous êtes senti(e) au cours des sept 
derniers jours, aujourd'hui compris. Si plusieurs énoncés semblent convenir également bien, encerclez chacun d'eux. 
Veuillez vous assurer d'avoir lu tous les énoncés de chaque groupe avant d'effectuer votre choix. 
1. 0 Je ne me sens pas triste 
1 Je me sens triste 
2 Je suis tout le temps triste et je ne peux m'en sortir 
3 Je suis si triste que je ne peux le supporter 
2. 0 Je ne suis pas particulièrement découragé(e) par l'avenir 
1 Je me sens découragé(e) par l'avenir 
2 J'ai l'impression de n'avoir aucune attente dans la vie 
J'ai l'impression que l'avenir est sans espoir et que les choses ne peuvent 
s'améliorer 
3. 0 Je ne me considère pas comme un(e) raté(e) 
1 J'ai l'impression d'avoir subi plus d'échecs que le commun des mortels 
2 Quand je pense à mon passé, je ne vois que des échecs 
3 J'ai l'impression d'avoir complètement échoué dans la vie 
4. 0 Je retire autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
1 Je ne retire plus autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
2 Je ne retire plus de satisfaction de quoi que ce soit 
3 Tout me rend insatisfait ou m'ennuie 
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BD11 (SUITE) 
5. 0 Je ne me sens pas particulièrement coupable 
1 Je me sens coupable une bonne partie du temps 
2 Je me sens coupable la plupart du temps 
3 Je me sens continuellement coupable 
6. 0 Je n'ai pas l'impression d'être puni(e) 
1 J'ai l'impression que je pourrais être puni(e) 
2 Je m'attends à être puni(e) 
3 J'ai l'impression d'être puni(e) 
7. 0 Je n'ai pas l'impression d'être déçu(è) de moi 
1 Je suis déçu(e) de moi 
2 Je suis dégoûté(e) de moi 
3 Je me haïs 
8. 0 Je n'ai pas l'impression d'être pire que quiconque 
1 Je suis critique de mes faiblesses ou de mes erreurs 
2 Je me blâme tout le temps pour mes erreurs 
3 Je me blâme pour tous les malheurs qui arrivent 
9. 0 Je ne pense aucunement à me suicider 
1 J'ai parfois l'idée de me suicider, mais je n'irais pas jusqu'à passer aux actes 
2 J'aimerais me suicider 
3 J'aimerais me suicider si j'en avais l'occasion 
10. 0 Je ne pleure pas plus qu'à l'ordinaire 
1 Je pleure plus qu'avant 
2 Je pleure continuellement maintenant 
3 Avant je pouvais pleurer, mais maintenant j'en suis incapable 
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11. 0 Je rie suis pas plus inité(e) maintenant qu'auparavant 
1 Je suis agacé(e) ou irrité(e) plus facilement qu'auparavant 
2 Je suis continuellement irrité(e) 
3 Je ne suis plus du tout irrité(e) par les choses qui m'irritaient auparavant 
12. 0 Je n'ai pas perdu mon intérêt pour les gens 
1 Je suis moins intéressé(e) par les gens qu'autrefois 
2 J'ai perdu la plupart de mon intérêt pour les gens 
3 J'ai perdu tout intérêt pour les gens 
13. 0 Je prends des décisions aussi facilement qu'avant 
1 Je remets des décisions beaucoup plus qu'auparavant 
2 J'ai beaucoup plus de difficulté à prendre des décisions qu'auparavant 
3 Je ne peux plus prendre de décisions 
14. 0 Je n'ai pas l'impression que mon apparence soit pire qu'auparavant 
1 J'ai peur de paraître vieux (vieille) ou peu attrayant(e) 
2 J'ai l'impression qu'il y a des changements permanents qui me rendent peu 
attrayant(e) 
3 J'ai l'impression d'être laid(e) 
15. 0 Je peux travailler aussi bien qu'avant 
1 II faut que je fasse des efforts supplémentaires pour commencer quelque chose 
2 Je dois me secouer très fort pour faire quoi que ce soit 
3 Je ne peux faire aucun travail 
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16. 0 Je dors aussi bien que d'habitude 
1 Je ne dors aussi bien que d'habitude 
2 Je me lève une à deux heures plus tôt qu'avant et j'ai du mal à me rendormir 
3 Je me réveille plusieurs heures plus tôt qu'avant et je ne peux me rendormir 
17. 0 Je ne me sens pas plus fatigué(e) qu'à l'accoutumée 
1 Je me fatigue plus facilement qu'auparavant 
2 Je me fatigue pour un rien 
3 Je suis trop fatigué(e) pour faire quoi que ce soit 
18. 0 Mon appétit n'est pas pire que d'habitude 
1 Mon appétit n'est pas aussi bon qu'il l'était 
2 Mon appétit a beaucoup diminué 
3 Je n'ai plus d'appétit du tout 
19. 0 Je n'ai pas perdu de poids dernièrement 
1 J'ai perdu plus de 5 livres 
2 J'ai perdu plus de 10 livres 
3 J'ai perdu plus de 15 livres 
Je suis présentement un régime Oui Non 
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20. 0 Ma santé ne me préoccupe pas plus que d'habitude 
1 Je suis préoccupé(e) par des problèmes de santé comme les douleurs, les maux d'estomac 
ou la constipation 
2 Mon état de santé me préoccupe beaucoup et il m'est difficile de penser à autre chose 
3 Je suis tellement préoccupé(e) par mon état de santé qu'il m'est impossible de penser à 
autre chose 
21. 0 Je n'ai remarqué récemment aucun changement dans mon intérêt pour le sexe 
1 J'ai moins de désirs sexuels qu'auparavant 
2 J'ai maintenant beaucoup moins de désirs sexuels 
3 J'ai perdu tout désir sexuel 
HUMEUR 
1) Jusqu'à quel point vous êtes-vous senti(e) en colère au cours des 7 derniers jours? 
0 1  2  3 4 5 6 7  8 9  1 0  
Pas du tout Extrêmement 
Tricket et Putnam, 2003 
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INFORMATIONS PERSONNELLES 
1. DATE DE NAISSANCE : 
Jour mois (ex. : JUN) année 
2. Sexe O Femme 
•2 Homme 
3. ETHNICITÉ : 
(Cochez la ou les cases 
appropriées) 
•i Blanc (personne ayant des •* Hispanique (Mexicain, Portoricain, Cubain, 
ancêtres originaires d'Europe, Amérique centrale ou du Sud) 
Afrique du Nord ou Moyen-
Orient) Gs Asiatique (personne ayant des ancêtres 
originaires d'Orient, d'Asie, d'Inde, Iles du 
•2 Noir (personne ayant des Pacifique, c.-à-d., Chine, Japon, Philippines, 
ancêtres originaires d'Afrique ou Corée, Samoa, etc.) 
d'èthnicité noire) 
ris Autres : (sDécifiez) 
•3 Amérindien (personne ayant 
des ancêtres originaires d'un 
groupe ou tribu des premières 
nations d'Amérique du Nord) 
4. LANGUES 
Quelle est votre langue 
première? 
•1 Français De Allemand 
•2 Anglais Q Arabe 
•s Espagnol Q Chinois 
•4 Italien Qg Japonais 
Os Portugais Q10 Vietnamien 
I lu Autres : spécifiez 
5. SCOLARITÉ 
(Cochez le plus haut niveau 
de scolarité complété) 
•0 Aucune [U3 École technique ou CEGEP 
•1 Primaire Q Universitaire 
•2 Secondaire 
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6. CONDITION DE VIE 
ACTUELLE 
Avec qui habitez-vous? 
(cochez la ou les cases 
appropriées) 
•i Seul (e) 
•2 Conjoint (e) 
•3 Enfant (s) 
•4 Petits-enfants 
•s Parent (s) 
•6 Frère, sœur, etc. 
•7 Colocataire (s) 
•8Pas de condition de vie stable 
7. STATUT CIVIL 
•1 Célibataire 
•2 Marié(e) ou union libre 
•3 Séparé(e) ou divorcé(e) 
•4Veuf(ve) 
8. TRAVAIL 
Quel est votre statut 
d'emploi actuel? 
(cochez la ou les cases 
appropriées) 
•1 Travail à temps complet Dô Invalidité temporaire 
•2 Travail à temps partiel [3 Invalidité permanente 
•3 À la maison De Sans emploi 
O4 Étudiant(e) Qg Mise à pied 
•s Retraité(e) Dio Bénévole 
Ri Autre. Spécifiez: 
9. REVENU FAMILIAL 
(À noter que toutes les 
informations recueillies 
dans ce questionnaire 
demeureront strictement 
confidentielles et seront 
traitées sur une base 
anonyme) 
Quelle catégorie 
représente le mieux 
votre revenu familial 
annuel avant les 
déductions? 
•0 Moins de 20 000 $ 
•1 20000 - 34 999$ 
•2 35000-49999$ 
•3 50000 - 64 999$ 
•4 65000-79999$ 
•s 80 000 - 99999$ 
•s 100 000-119 999$ 
•7 120 000$ et plus 
•s Je ne désire pas répondre 
Merci beaucoup d'avoir complété ce questionnaire. 
""Veuillez vous assurer que vous avez bel et bien répondu à toutes les questions. 
Il est très IMPORTANT pour nous qu'il n'y ait gag de données manquantes au moment des analyses. 
Si certaines réponses sont manquantes, nous serons dans l'obligation de vous rappeler. 
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IDENTIFICATION DU PATIENT 
site # pt # 
QUESTIONNAIRE CONJOINT(E) 
T1 ÉIF 
DATE D'ENVOI 
•• - ••• - 20DD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
DATE DE RÉCEPTION 
•• - ••• - 20CD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
Pour usage administratif seulement 
Complété: n nui n Mnn Sinon.raison 
Appel téléphonique : n nui n Nrm Si oui. raison 
Vous trouverez dans ce document, la deuxième série de questions. Ces questions sont complétées dans le cadre de l'École 
interactionnelle de fibromyalgie - conjoint(e). 
Rappelez-vous qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Répondez aux questions au meilleur de votre 
connaissance. 
y* Vous devez compléter seul ce questionnaire. Néanmoins, si un problème physique limite votre capacité à écrire, un 
membre de votre famille ou un ami peut vous aider à écrire vos réponses aux questions, mais il/elle ne doit en 
aucun moment influencer vos choix. 
y Inscrire la date ou les dates auxquelles vous avez complété le questionnaire : 
IMPORTANT : 
ASSUREZ-VOUS DE COMPLETER TOUTES LE :  QUESTIONS 
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SATISFACTION DE LA RELATION AVEC LE PROCHE 
Comment qualifiez-vous la relation avec la 
personne fibromyalgique ou lombalgique? 
• 4 • 3 • 2 • 1 
(cochez une seule réponse) 
SANTE PERÇUE 
Comparativement à d'autres personnes de votre 
âge, diriez-vous que votre santé est en 
générale : • 5 • 4 • 3 • 2 • 1 
(cochez une seule réponse) 
EFFICACITE PERSONNELLE 
Quel degré de confiance avez-vous en votre capacité d'assumer votre rôle d'aidant auprès de votre proche? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout confiant Très confiant 
Dans quelle mesure croyez-vous qu'il est possible de faire quelque chose pour continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout possible Tout à fait possible 
Dans quelle mesure est-il important pour vous de continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout important Très important 
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ECHELLE DE QUALITE DE VIE SF-12v2 
Votre Santé et Votre Bien-être 
Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous la percevez. Vos réponses permettront de suivre 
l'évolution de votre état de santé et de savoir dans quelle mesure vous pouvez accomplir vos activités courantes. 
Pour chacune des questions suivantes, cochez la case ^  correspondant le mieux à votre réponse. 
1. En général, diriez-vous que votre santé est : 
Excellente Très bonne Bonne Passable Mauvaise 
• • • ' • • 
• 1 •  2  •  3  0 4 •  5  
2. Les questions suivantes portent sur les activités que vous pourriez avoir à faire au cours d'une journée 
normale. Votre état de santé actuel vous timite-t-il dans ces activités? Si oui, dans quelle mesure? 
Mon état de Mon état de Mon état de 
santé me limite santé me limite santé ne me 
beaucoup un peu limite pas du 
tout 
a) Dans les activités modérées comme déplacer 
une table, passer l'aspirateur, jouer aux quilles 
ou au golf 
b) Pour monter plusieurs étages à pied 
• 1 
• 1 
• 2 
• 2 
• 3 
• 3 
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3. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de votre état de santé physique? 
Tout le 
temps 
La plupart 
du temps 
Parfois Rare­
ment 
Jamais 
• • • • • 
a) Avez-vous accompli moins de choses Que vous 
l'auriez voulu? • 1 • 2 • 3 • 4" • 5 
b) Avez-vous été limité(e) dans la nature de vos 
tâches ou de vos autres activités? • 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de l'état de votre moral (comme le 
fait de vous sentir déprimé(e) ou anxieux(se))? 
Tout le 
temps 
La plupart 
du temps 
Parfois Rare­
ment 
Jamais 
• • • • • 
a) Avez-vous accomDli moins de choses Que vous l'auriez 
voulu? • 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
b) Avez-vous fait votre travail ou vos autres activités avec 
• 1 • 2 • 3 • 4 Oi moins de soin Qu'à l'habitude? 
Au cours des quatre dernières semaines, dans quelle mesure la douleur a-t-elle nui à vos activités habituelles 
(au travail comme à la maison)? 
Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup Énormément 
• • • • 4 • 
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6. Ces questions portent sur les quatre dernières semaines. Pour chacune des questions suivantes, donnez 
la réponse qui s'approche le plus de la façon dont vous vous êtes senti(e). Au cours des quatre dernières 
semaines, combien de fois : 
Tout le 
temps 
La plupart 
du temps 
Parfois Rare­
ment 
Jamais 
• • T • • 
a) Vous êtes-vous senti(e) calme et serein(e)? 
•  1  •  2  . •  3  •  4  •  5  
b) Avez-vous eu beaucoup d'énergie? 
•  1  •  2  •  3  •  4  •  5  
c) Vous êtes-vous senti(e) triste et démoralisé(e)? 
•  1  •  2  •  3  •  4  •  5  
7. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois votre état physique ou moral a-t-il nui à vos 
activités sociales (comme visiter des amis, des parents, etc.)? 
Tout le temps 
La plupart du 
temps Parfois Rarement 
• 
Jamais 
• 1 • • • 4 • 
SF-12v2™ Health Survey © 1994,2002 Health Assessment Lab, Médical Outcomes Trust and Quality Metric Incorporated. Ail Rights Reserved. 
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STAI 
Veuillez lire chaque énoncé et indiquez comment vous vous sentez maintenant, c'est-à-dire à ce moment précis. 
Cochez une seule réponse par question. 
1. Je me sens calme. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
2. Je me sens en sécurité. • 4 • 3 • 2 • 1 
3. Je suis tendu(e). • , • 2 • 3 • 4 
4. Je me sens surmené(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
5. Je me sens tranquille. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
6. Je me sens bouleversé(e). 
• 1 • 2 • 3 D 4 
7. Je suis préoccupé(e) par des malheurs possibles. 
• 1 • 2 • 3 • 4 
8. Je me sens comblé(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
9. Je me sens effrayé(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
10. Je me sens à l'aise. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
11. Je me sens sûr(e) de moi. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
12. Je me sens nerveux(se). • , • 2 • 3 • 4 
13. Je suis affolé(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
14. Je me sens indécis(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
15. Je suis détendu(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
16. Je me sens satisfait(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
17. Je suis préoccupé(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
18. Je me sens tout(e) mêié(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
19. Je sens que j'ai les nerfs solides. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
20. Je me sens bien. 
• 4 • 3 • 2 • , 
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Veuillez lire chaque énoncé et indiquez comment vous vous sentez en général, c'est-à-dire la plus part du temps. 
Cochez une seule réponse par question. 
21. Je me sens bien. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
22. Je me sens nerveux(se) et agité(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
23. Je me sens content(e) de moi-même. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
24. Je voudrais être aussi heureux(se) que les autres 
semblent l'être. • 1 • 2 • 3 • 4 
25. J'ai l'impression d'être un(e) raté(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
26. Je me sens reposé(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
27. Je suis d'un grand calme. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
28. Je sens que les difficultés s'accumulent au point où 
je n'arrive pas à les surmonter. • 1 • 2 • 3 • 4 
29. Je m'en fais trop pour des choses quj n'en valent 
pas vraiment la peine. • 1 • 2 • 3 • 4 
30. Je suis heureux(se). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
31. J'ai des pensées troublantes. 
• ! • 2 • 3 • 4 
32. Je manque de confiance en moi. • ! • 2 • 3 • 4 
33. Je me sens en sécurité. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
34. Prendre des décisions m'est facile. 
• 4 • 3 • 2 • , 
35. Je sens que je ne suis pas à la hauteur de la 
situation. • 1 • 2 • 3 • 4 
36. Je suis satisfaire). 
• 4 • 3 • 2 • , 
37. Des idées sans importance me passent par la tête 
et me tracassent. • 1 • 2 • 3 • 4 
38. Je prends les désappointements tellement à cœur 
que je n'arrive pas à les chasser de mon esprit. • 1 • 2 • 3 • 4 
39. Je suis une personne qui a les nerfs solides. 
• 4 • 3 • 2 • , 
40. Je deviens tendu(e) ou bouleversé(e) quand je 
songe à mes préoccupations et à mes intérêts 
récents. • , • 2 • 3 • 4 
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Ce questionnaire contient des groupes d'énoncés. Lisez attentivement tous les énoncés pour chaque groupe, puis 
entourez le chiffre correspondant à l'énoncé qui décrit le mieux la façon dont vous vous êtes senti(e) au cours des sept 
derniers jour», aujourd'hui compris. Si plusieurs énoncés semblent convenir également bien, encerclez chacun d'eux. 
Veuillez vous assurer d'avoir lu tous les énoncés de chaque groupe avant d'effectuer votre choix. 
1. 0 Je ne me sens pas triste 
1 Je me sens triste 
2 Je suis tout le temps triste et je ne peux m'en sortir 
3 Je suis si triste que je ne peux le supporter 
2. 0 Je ne suis pas particulièrement découragé(e) par l'avenir 
1 Je me sens découragé(e) par l'avenir 
2 J'ai l'impression de n'avoir aucune attente dans la vie 
 ^ J'ai l'impression que l'avenir est sans espoir et que les choses ne peuvent 
s'améliorer 
3. 0 Je ne me considère pas comme un(e) raté(e) 
1 J'ai l'impression d'avoir subi plus d'échecs que le commun des mortels 
2 Quand je pense à mon passé, je ne vois que des échecs 
3 J'ai l'impression d'avoir complètement échoué dans la vie 
4. 0 Je retire autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
1 Je ne retire plus autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
2 Je ne retire plus de satisfaction de quoi que ce soit 
3 Tout me rend insatisfait ou m'ennuie 
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5. 0 Je ne me sens pas particulièrement coupable 
1 Je me sens coupable une bonne partie du temps 
2 Je me sens coupable la plupart du temps 
3 Je me sens continuellement coupable 
6. 0 Je n'ai pas l'impression d'être puni(e) 
1 J'ai l'impression que je pourrais être puni(e) 
2 Je m'attends à être puni(e) 
3 J'ai l'impression d'être puni(e) 
7. 0 Je n'ai pas l'impression d'être déçu(e) de moi 
1 Je suis déçu(e) de moi 
2 Je suis dêgoûté(e) de moi 
3 Je me haïs 
8. 0 Je n'ai pas l'impression d'être pire que quiconque 
1 Je suis critique de mes faiblesses ou de mes erreurs 
2 Je me blâme tout le temps pour mes erreurs 
3 Je me blâme pour tous les malheurs qui arrivent 
9. 0 Je ne pense aucunement à me suicider 
1 J'ai parfois l'idée de me suicider, mais je n'irais pas jusqu'à passer aux actes 
2 J'aimerais me suicider 
3 J'aimerais me suicider si j'en avais l'occasion 
10. 0 Je ne pleure pas plus qu'à l'ordinaire 
1 Je pleure plus qu'avant 
2 Je pleure continuellement maintenant 
3 Avant je pouvais pleurer, mais maintenant j'en suis incapable 
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11. 0 Je ne suis pas plus inité(e) maintenant qu'auparavant 
1 Je suis agacé(e) ou irrité(e) plus facilement qu'auparavant 
2 Je suis continuellement irrité(e) 
3 Je ne suis plus du tout irrité(e) par les choses qui m'irritaient auparavant 
12. 0 Je n'ai pas perdu mon intérêt pour les gens 
1 Je suis moins intéressé(e) par les gens qu'autrefois 
2 J'ai perdu la plupart de mon intérêt pour les gens 
3 J'ai perdu tout intérêt pour les gens 
13. 0 Je prends des décisions aussi facilement qu'avant 
1 Je remets des décisions beaucoup plus qu'auparavant 
2 J'ai beaucoup plus de difficulté à prendre des décisions qu'auparavant 
3 Je ne peux plus prendre de décisions 
14. 0 Je n'ai pas l'impression que mon apparence soit pire qu'auparavant 
1 J'ai peur de paraître vieux (vieille) ou peu attrayant(e) 
2 J'ai l'impression qu'il y a des changements permanents qui me rendent peu 
attrayant(e) 
3 J'ai l'impression d'être laid(e) 
15. 0 Je peux travailler aussi bien qu'avant 
1 II faut que je fasse des efforts supplémentaires pour commencer quelque chose 
2 Je dois me secouer très fort pour faire quoi que ce soit 
3 Je ne peux faire aucun travail 
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16. 0 Je dors aussi bien que d'habitude 
1 Je ne dors aussi bien que d'habitude 
2 Je me lève une à deux heures plus tôt qu'avant et j'ai du mal à me rendormir 
3 Je me réveille plusieurs heures plus tôt qu'avant et je ne peux me rendormir 
17. 0 Je ne me sens pas plus fatigué(e) qu'à l'accoutumée 
1 Je me fatigue plus facilement qu'auparavant 
2 Je me fatigue pour un rien 
3 Je suis trop fatigué(e) pour faire quoi que ce soit 
18. 0 Mon appétit n'est pas pire que d'habitude 
1 Mon appétit n'est pas aussi bon qu'il l'était 
2 Mon appétit a beaucoup diminué 
3 Je n'ai plus d'appétit du tout 
19. 0 Je n'ai pas perdu de poids dernièrement 
1 J'ai perdu plus de 5 livres 
2 J'ai perdu plus de 10 livres 
3 J'ai perdu plus de 15 livres 
Je suis présentement un régime Oui Non 
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Ma santé ne me préoccupe pas plus que d'habitude 
Je suis préoccupé(e) par des problèmes de santé comme les douleurs, les maux d'estomac 
ou la constipation 
Mon état de santé me préoccupe beaucoup et il m'est difficile de penser à autre chose 
Je suis tellement préoccupé(e) par mon état de santé qu'il m'est impossible de penser à 
autre chose 
Je n'ai remarqué récemment aucun changement dans mon intérêt pour le sexe 
J'ai moins de désirs sexuels qu'auparavant 
J'ai maintenant beaucoup moins de désirs sexuels 
J'ai perdu tout désir sexuel 
HUMEUR 
1) Jusqu'à quel point vous êtes-vous senti(e) en colère au cours des 7 derniers jours? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9  1 0  
Pas du tout Extrêmement 
T ricket et Putnam, 2003 
INFORMATIONS PERSONNELLES 
Depuis combien d'années êtes-vous avec votre conjointe)? ' 
Votre conjointe) souffrait-il (elle) de fibromyalgie au début de votre relation ; Oui • Non • 
Si non, depuis combien d'années votre partenaire souffre-t-il(elle) de fibromyalgie? 
Merci beaucoup d'avoir complété ce questionnaire. 
***Veuiilez vous assurer que vous avez bel et bien répondu à toutes les questions. 
Il est très IMPORTANT pour nous qu'il n'y ait gas de données manquantes au moment des analyses. 
Si certaines réponses sont manquantes, nous serons dans l'obligation de vous rappeler. 
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20. 0 
1 
2 
3 
21. 0 
1 
2 
3 
IDENTIFICATION DU PATIENT 
site # pt # 
QUESTIONNAIRE CONJOINT(E) 
T2 ÉIF 
DATE D'ENVOI 
•• - ••• - 20DD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
DATE DE RÉCEPTION 
•• - ••• - 20DD 
Jour Mois (ex: JUN) Année 
Pour usage administratif seulement 
Complété: n nui I~1 Mnn Si non. raison 
Appel téléphonique : n nui n Nnn Si oui. raison 
Vous trouverez dans ce document, la troisième série de questions. Ces questions sont complétées dans le cadre de l'École 
interactionnelle de fibromyalgie - conjoint(e). 
Rappelez-vous qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Répondez aux questions au meilleur de votre 
connaissance. 
y Vous devez compléter seul ce questionnaire. Néanmoins, si un problème physique limite votre capacité à écrire, un 
membre de votre famille ou un ami peut vous aider à écrire vos réponses aux questions, mais il/elle ne doit en 
aucun moment influencer vos choix. 
IMPORTANT : 
ASSUREZ-VOUS DE COMPLETER TOUTES LÉS QUESTIONS 
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SATISFACTION DE LA RELATION AVEC LE PROCHE 
Comment qualifiez-vous la relation avec la 
personne fibromyalgique ou lombalgique? 
• 4 • 3 • 2 • 1 
(cochez une seule réponse) 
SANTE PERÇUE 
Comparativement à d'autres personnes de votre 
âge, diriez-vous que votre santé est en 
générale : • 5 • 4 • 3 • 2 • 1 
(cochez une seule réponse) 
EFFICACITE PERSONNELLE 
Quel degré de confiance avez-vous en votre capacité d'assumer votre rôle d'aidant auprès de votre proche? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout confiant Très confiant 
Dans quelle mesure croyez-vous qu'il est possible de faire quelque chose pour continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout possible Tout à fait possible 
Dans quelle mesure est-il important pour vous de continuer d'assumer votre rôle d'aidant? 
(Encerclez une seule réponse) 
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 
Pas du tout important Très important 
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ECHELLE DE QUALITE DE VIE SF-12v2 
Votre Santé et Votre Bien-être 
Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous la perœvez. Vos réponses permettront de suivre 
l'évolution de votre état de santé et de savoir dans quelle mesure vous pouvez accomplir vos activités courantes. 
Pour chacune des questions suivantes, cochez la case ^  correspondant le mieux à votre réponse. 
1. En général, diriez-vous que votre santé est : 
Excellente Très bonne Bonne Passable Mauvaise 
• T • • • 
O i •  2  •  3  • 4 •  5  
2. Les questions suivantes portent sur les activités que vous pourriez avoir à faire au cours d'une journée 
normale. Votre état de santé actuel vous limite-t-il dans ces activités? Si oui, dans quelle mesure? 
Mon état de Mon état de Mon état de 
santé me limite santé me limite santé ne me 
beaucoup un peu limite pas du 
tout 
a) Dans les activités modérées comme déplacer 
une table, passer l'aspirateur, jouer aux quilles 
ou au golf 
b) Pour monter plusieurs étages à pied 
• 1 
• 1 
• 2 
• 2 
• . 3 
• 3 
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3. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de votre état de santé physique? 
Tout le La plupart Parfois Rare­ Jamais 
temps du temps ment 
• • • • • 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
3) Avez-vous accompli moins de choses que vous 
l'auriez voulu? 
b) Avez-vous été limité(e) dans la nature de vos 
tâches ou de vos agtres activités? 
4. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois avez-vous eu l'une ou l'autre des difficultés 
suivantes au travail ou dans vos autres activités quotidiennes à cause de l'état de votre moral (comme le 
fait de vous sentir déprimé(e) ou anxieux(se))? 
a) Avez-vous accompli moins de choses que vous l'auriez 
voulu? 
b) Avez-vous fait votre travail ou vos autres activités avec 
moins de soin qu'à l'habitude? 
Tout le La plupart Parfois Rare­ Jamais temps du temps ment 
• • • • • 
• 1 • 2 • 3 • 4 • s 
• 1 • 2 • 3 • 4 • 5 
5. Au cours des quatre dernières semaines, dans quelle mesure la douleur a-t-elle nui à vos activités habituelles 
(au travail comme à la maison)? 
Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup Énormément 
• 1 • • • 4 • 
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6. Ces questions portent sur les quatre dernières semaines. Pour chacune des questions suivantes, donnez 
la réponse qui s'approche le plus de la façon dont vous vous êtes senti(e). Au cours des quatre dernières 
semaines, combien de fois : 
Tout le 
temps 
La plupart 
du temps 
Parfois Rare­
ment 
Jamais 
• • • • • 
a) Vous êtes-vous senti(e) calme et serein(e)? 
•  1  •  2  •  3  •  4  •  5  
b) Avez-vous eu beaucoup d'énergie? 
•  1  •  2  •  3  •  4  •  5  
c) Vous êtes-vous senti(e) triste et démoralisé(e)? 
•  1  •  2  •  3  •  4  •  5  
7. Au cours des quatre dernières semaines, combien de fois votre état physique ou moral a-t-il nui à vos 
activités sociales (comme visiter des amis, des parents, etc.)? 
La plupart du 
Tout le temps temps Parfois Rarement Jamais 
• • • • • 
• i • 2 • 3 • 4 • 5 
SF-12v2™ Health Survey © 1994,2002 Health Assessment Lab, Médical Outcomes Trust and Quality Metric Incorporated. Ail Rights Resetved. 
SF-12® is a registered trademark of Médical Outcomes Trust 
(SF-12v2 Standard, Canada (French) Version 2.0) 
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STAI 
Veuillez lire chaque énoncé et indiquez comment vous vous sentez maintenant, c'est-à-dire à ce moment précis. 
Cochez une seule réponse par question. 
1. Je me sens calme. • 4 • 3 • 2 • 1 
2. Je me sens en sécurité. • 4 • 3 • 2 • 1 
3. Je suis tendu(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
4. Je me sens surmené(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
5. Je me sens tranquille. • 4 • 3 • 2 • 1 
6. Je me sens bouleversé(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
7. Je suis préoccupé(e) par des malheurs possibles. • 1 • 2 • 3 • 4 
8. Je me sens comblé(e). • 4 • 3 • 2 • 1 
9. Je me sens effrayé(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
10. Je me sens à l'aise. • 4 • 3 • 2 • 1 
11. Je me sens sûr(e) de moi. • 4 • 3 • 2 • 1 
12. Je me sens nerveux(se). • 1 • 2 • 3 • 4 
13. Je suis affolé(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
14. Je me sens indécis(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
15. Je suis détendu(e). • 4 • 3 • 2 • 1 
16. Je me sens satisfait(e). • 4 • 3 • 2 • 1 
17. Je suis préoccupé(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
18. Je me sens tout(e) mêlé(e). • 1 • 2 • 3 • 4 
19. Je sens que j'ai les nerfs solides. • 4 • 3 • 2 • 1 
20. Je me sens bien. 
• 4 • 3 • 2 • < 
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Veuillez lire chaque énoncé et indiquez comment vous vous sentez en général, c'est-à-dire la plus part du temps 
Cochez une seule réponse par question. 
21. Je me sens bien. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
22. Je me sens nerveux(se) et agité(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
23. Je me sens content(e) de moi-même. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
24. Je voudrais être aussi heureux(se) que les autres 
semblent l'être. • 1 • 2 • 3 • 4 
25. J'ai l'impression d'être un(e) raté(e). 
• 1 • 2 • 3 • 4 
26. Je me sens reposé(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
27. Je suis d'un grand calme. 
• 4 • 3 • 2 • ! 
28. Je sens que les difficultés s'accumulent au point où 
je n'arrive pas à les surmonter. • 1 • 2 • 3 • 4 
29. Je m'en fais trop pour des choses qui n'en valent 
pas vraiment la peine. • 1 • 2 • 3 • 4 
30. Je suis heureux(se). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
31. J'ai des pensées troublantes. 
• 1 • 2 • 3 • 4 
32. Je manque de confiance en moi. 
• , • 2 • 3 • 4 
33. Je me sens en sécurité. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
34. Prendre des décisions m'est facile. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
35. Je sens que je ne suis pas à la hauteur de la 
situation. • 1 • 2 • 3 • 4 
36. Je suis satisfait(e). 
• 4 • 3 • 2 • 1 
37. Des idées sans importance me passent par la tête 
et me tracassent. • 1 • 2 • 3 • 4 
38. Je prends les désappointements tellement à cœur 
que je n'arrive pas à les chasser de mon esprit. • 1 • 2 • 3 • 4 
39. Je suis une personne qui a les nerfs solides. 
• 4 • 3 • 2 • 1 
40. Je deviens tendu(e) ou bouleversé(e) quand je 
songe à mes préoccupations et à mes intérêts 
récents. 
• 1 • 2 • 3 • 4 
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Ce questionnaire contient des groupes d'énoncés. Lisez attentivement tous les énoncés pour chaque groupe, puis 
entourez le chiffre correspondant à l'énoncé qui décrit le mieux la façon dont vous vous êtes senti(e) au cours des sept 
derniers jours, aujourd'hui compris. Si plusieurs énoncés semblent convenir également bien, encerclez chacun d'eux. 
Veuillez vous assurer d'avoir lu tous les énoncés de chaque groupe avant d'effectuer votre choix. 
1. 0 Je ne me sens pas triste 
1 Je me sens triste 
2 Je suis tout le temps triste et je ne peux m'en sortir 
3 Je suis si triste que je ne peux le supporter 
2. 0 Je ne suis pas particulièrement découragé(e) par l'avenir 
1 Je me sens découragé(e) par l'avenir 
2 J'ai l'impression de n'avoir aucune attente dans la vie 
J'ai l'impression que, l'avenir est sans espoir et que les choses ne peuvent 
s'améliorer 
3. 0 Je ne me considère pas comme un(e) raté(e) 
1 J'ai l'impression d'avoir subi plus d'échecs que le commun des mortels 
2 Quand je pense à mon passé, je ne vois que des échecs 
3 J'ai l'impression d'avoir complètement échoué dans la vie 
4. 0 Je retire autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
1 Je ne retire plus autant de satisfaction de la vie qu'auparavant 
2 Je ne retire plus de satisfaction de quoi que ce soit 
3 Tout me rend insatisfait ou m'ennuie 
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5. 0 Je ne me sens pas particulièrement coupable 
1 Je me sens coupable une bonne partie du temps 
2 Je me sens coupable la plupart du temps 
3 Je me sens continuellement coupable 
6. 0 Je n'ai pas l'impression d'être puni(e) 
1 J'ai l'impression que je pourrais être puni(e) 
2 Je m'attends à être puni(e) 
3 J'ai l'impression d'être puni(e) 
7. 0 Je n'ai pas l'impression d'être déçu(e) de moi 
1 Je suis déçu(e) de moi 
2 Je suis dégoûté(e) de moi 
3 Je me haïs 
8. 0 Je n'ai pas l'impression d'être pire que quiconque 
1 Je suis critique de mes faiblesses ou de mes erreurs 
2 Je me blâme tout le temps pour mes erreurs 
3 Je me blâme pour tous les malheurs qui arrivent 
9. 0 Je ne pense aucunement à me suicider 
1 J'ai parfois l'idée de me suicider, mais je n'irais pas jusqu'à passer aux actes 
2 J'aimerais me suicider 
3 J'aimerais me suicider si j'en avais l'occasion 
10. 0 Je ne pleure pas plus qu'à l'ordinaire 
1 Je pleure plus qu'avant 
2 Je pleure continuellement maintenant 
3 Avant je pouvais pleurer, mais maintenant j'en suis incapable 
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11. 0 Je ne suis pas plus irrité(e) maintenant qu'auparavant 
1 Je suis agacé(e) ou irrité(e) plus facilement qu'auparavant 
2 Je suis continuellement irrité(e) 
3 Je ne suis plus du tout irrité(e) par les choses qui m'irritaient auparavant 
12. 0 Je n'ai pas perdu mon intérêt pour les gens 
1 Je suis moins intéressé(e) par les gens qu'autrefois 
2 J'ai perdu la plupart de mon intérêt pour les gens 
3 J'ai perdu tout intérêt pour les gens 
13. 0 Je prends des décisions aussi facilement qu'avant 
1 Je remets des décisions beaucoup plus qu'auparavant 
2 J'ai beaucoup plus de difficulté à prendre des décisions qu'auparavant 
3 Je ne peux plus prendre de décisions 
14. 0 Je n'ai pas l'impression que mon apparence soit pire qu'auparavant 
1 J'ai peur de paraître vieux (vieille) ou peu attrayant(e) 
2 J'ai l'impression qu'il y a des changements permanents qui me rendent peu 
attrayant(e) 
3 J'ai l'impression d'être laid(e) 
15. 0 Je peux travailler aussi bien qu'avant 
1 II faut que je fasse des efforts supplémentaires pour commencer quelque chose 
2 Je dois me secouer très fort pour faire quoi que ce soit 
3 Je ne peux faire aucun travail 
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16. 0 Je dors aussi bien que d'habitude 
1 Je ne dors aussi bien que d'habitude 
2 Je me lève une à deux heures plus tôt qu'avant et j'ai du mal à me rendormir 
3 Je me réveille plusieurs heures plus tôt qu'avant et je ne peux me rendormir 
17. 0 Je ne me sens pas plus fatigué(e) qu'à l'accoutumée 
1 Je me fatigue plus facilement qu'auparavant 
2 Je me fatigue pour un rien 
3 Je suis trop fatigué(e) pour faire quoi que ce soit 
18. 0 Mon appétit n'est pas pire que d'habitude 
1 Mon appétit n'est pas aussi bon qu'il l'était 
2 Mon appétit a beaucoup diminué 
3 Je n'ai plus d'appétit du tout 
19. 0 Je n'ai pas perdu de poids dernièrement 
1 J'ai perdu plus de 5 livres 
2 J'ai perdu plus de 10 livres 
3 J'ai perdu plus de 15 livres 
Je suis présentement un régime Oui Non . 
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20. 0 Ma santé ne me préoccupe pas plus que d'habitude 
1 Je suis préoccupé(e) par des problèmes de santé comme les douleurs, les maux d'estomac 
ou la constipation 
2 Mon état de santé me préoccupe beaucoup et il m'est difficile de penser à autre chose 
3 Je suis tellement préoccupé(e) par mon état de santé qu'il m'est impossible de penser à 
autre chose 
21. 0 Je n'ai remarqué récemment aucun changement dans mon intérêt pour le sexe 
1 J'ai moins de désirs sexuels qu'auparavant 
2 J'ai maintenant beaucoup moins de désirs sexuels 
3 J'ai perdu tout désir sexuel 
HUMEUR 
1} Jusqu'à quel point vous êtes-vous senti(e) en colère au cours des 7 derniers jours? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9  1 0  
Pas du tout Extrêmement 
TricketetPutnam, 2003 
Merci beaucoup d'avoir complété ce questionnaire. 
""Veuillez vous assurer que vous avez bel et bien répondu à toutes les questions. 
Il est très IMPORTANT pour nous qu'il n'y ait gas de données manquantes au moment des analyses. 
Si certaines réponses sont manquantes, nous serons dans l'obligation de vous rappeler. 
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